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Debemos dejar de ver la vejez como una catástrofe, porque no lo es. El 
incremento de la longevidad es un triunfo histórico, conseguido gracias 
a unas mejores condiciones de vida y a unos sistemas sanitarios que pro- 
tegen a la población en caso de enfermedad, y ha de ser percibido, pues, 
como un logro del progreso social y de la democratización de la supervi- 
vencia y no como una catástrofe. Y desde este foco hay que afrontar un 
futuro no demasiado lejano (aunque el coronavirus ha impactado sobre 
estas previsiones) en que el número de personas adultas y de personas 
mayores será mucho mayor que el número de jóvenes, algo que las migra- 
ciones o un incremento de la natalidad pueden mitigar, pero no frenar. 
Aunque la vejez sea percibida de forma negativa como fruto de un 
edadismo que resalta aspectos como el impacto en los costes sanitarios 
y sociales, las situaciones de soledad o el rechazo a la decrepitud de los 
cuerpos, hay que reconocer que en las últimas décadas el proceso de en- 
vejecimiento se ha transformado de forma espectacular y ha contribuido 
a modificar aspectos esenciales de la vida social. La etapa de la vejez se 
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ha dilatado en el tiempo y supone una percepción nueva del curso vital. 
Actualmente, una mujer española de 70 años tiene la misma esperanza de 
vida que tenía una mujer española de 56 años en 1960. Esto entraña cam- 
bios en la definición de qué es una persona mayor, así como en la repre- 
sentación de las trayectorias biográficas. Mary Catherine Bateson (2013) 
considera que el aumento de la longevidad no ha contribuido a extender 
la etapa de la vejez, sino que ha creado una nueva etapa, que ella deno- 
mina «segunda edad adulta». Y a la «tercera edad» se añade una cuarta e, 
incluso, una quinta edad. La presencia simultánea de cuatro generacio- 
nes en las familias constituye una verdadera revolución en las dinámicas 
sociales y familiares que ha hecho nacer no solo unas relaciones interge- 
neracionales inéditas, sino también una transformación de los roles de 
género, de las necesidades de cuidados y de las políticas públicas dirigi- 
das a las personas mayores (Attias-Donfut y Segalen, 2007). 

Todas estas transformaciones hacen que, en el contexto de las socie- 
dades europeas contemporáneas, se pueda hablar de «nuevos envejeci- 
mientos» (Comas d'Argemir y Roigé, 2018). Y es que esta «segunda edad 
adulta» se caracteriza por su gran vitalidad y elevada participación social 
y política, lo que rompe los estereotipos asociados a la vejez. Las personas 
mayores no representan las supervivencias de un pasado al cual se afe- 
rran, sino que son sujetos activos en la transformación de las sociedades. 
No se pueden identificar solamente (ni principalmente) con personas en 
situación de dependencia, sino como sujetos que crean un nuevo tipo 
de ciudadanía activa que influye en las decisiones sociales y políticas y 
que cada vez lo hará más como fruto de su mayor presencia en número 
y en protagonismo. En el contexto familiar, por otra parte, se ha incre- 
mentado el rol social, simbólico y práctico de las personas mayores, pues, 
como ocurre en el conjunto de la sociedad, tienen mayor presencia en 
unas familias extensas que no solo no han desaparecido, sino que, por el 
contrario, se han consolidado (Attias-Donfut et al., 2002). Actualmente, 
la estructura intergeneracional es más compleja. Hay más generaciones 
que pueden coexistir durante un período de tiempo más largo y cada in- 
dividuo puede tener más de dos roles o posiciones generacionales en el 
curso de vida, incluso de forma simultánea. Así, una persona puede sera 
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la vez abuela, madre e hija, y especialmente el estatus de hija puede alar- 
garse durante muchos años (Saraceno, 2016). Por otro lado, las personas 
mayores tienen también un rol activo en las transformaciones familiares, 
pues en su trayecto vital pueden haber experimentado las evoluciones 
provocadas por el divorcio, la recomposición de las parejas o la pluripa- 
rentalidad (Roigé y Soronellas, 2018). 

Evidentemente, el perfil de las personas mayores varía mucho como 
efecto de las desigualdades sociales. El tan estimado envejecimiento acti- 
vo es más fácil de conseguir cuando se dispone de recursos económicos y 
culturales, así como de un amplio abanico de redes familiares y sociales. 
Los sectores de población más humildes envejecen en peores condiciones 
de salud, y la esperanza de vida es más baja que entre los sectores más 
adinerados. Por otra parte, no se envejece igual siendo hombre o siendo 
mujer. El ejercicio de los roles de género a lo largo de la vida establece 
desigualdades que se reproducen y acrecientan en la vejez (Ramos, 2017). 
También las transformaciones de los cuerpos se perciben de forma di- 
ferente, de manera que para las mujeres es un imperativo tejer estrate- 
gias para disimular los signos del envejecimiento y evitar la invisibilidad 
social asociada a la vejez, que, en el caso de los hombres, se expresa de 
forma bien distinta (Sontag, 1972). Cabe mencionar, finalmente, las di- 
ferencias en la forma de envejecer entre las personas que no residen en 
sus países de origen y que tienen el dilema de permanecer o de retornar. 

Estas cuestiones relacionadas con el proceso de envejecimiento y la ve- 
jez aparecen en los artículos de este número monográfico. Pero hay otro 
tema importante que aparece también, incluso con mayor extensión. Se 
trata de los cuidados hacia las personas mayores que han perdido su ca- 
pacidad de autonomía y han entrado en situación de dependencia, lo que 
implica necesitar de terceras personas para realizar actividades básicas 
de la vida diaria. El análisis de los cuidados en la etapa del final de la vida 
constituye un punto crítico para comprender cómo este incremento de la 
longevidad modela las experiencias y significados del cuidado, moviliza 
agentes y recursos para llevarlo a cabo y constituye un punto de interco- 
nexión entre la economía moral y la economía política (Buch, 2015). 
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La familia es un agente esencial en la provisión de cuidados relacio- 
nados con la dependencia. A pesar de que, tal como señalan Mary Daly 
y Jane Lewis (2000) cuando presentan el concepto de cuidado social, el 
Estado y el mercado proporcionan también recursos de cuidado, la fami- 
lia sigue recibiendo de la sociedad el encargo de cuidar de sus miembros. 
Mejor dicho, se considera que tiene la responsabilidad de hacerlo. Y den- 
tro de la familia son las mujeres las encargadas de realizarlo, como un 
mandato derivado de sus roles de género y de parentesco (Glenn, 2010). 
Es así en la vida diaria, cotidiana, en que se practica el cuidado propio y 
el de las personas del entorno familiar inmediato. Pero el cuidado toma 
su visibilidad cuando se configuran necesidades especiales que derivan 
de las situaciones de crianza (cuidado de niños y niñas) o del cuidado ha- 
cia personas mayores y dependientes. Es en este marco donde el cuidado 
desborda el marco familiar para pasar a ser una cuestión social y política. 

Las familias jerarquizan a sus miembros a partir de una estructura 
según la cual el género, la generación y la posición genealógica se combi- 
nan para distribuir las responsabilidades del cuidado de sus miembros. 
El compromiso del cuidado lo reciben prioritariamente las mujeres de la 
familia, que lo asumen y naturalizan como un deber propio, en su calidad 
de madres, esposas o hijas. Cuidar hace género y hace también paren- 
tesco (Comas d'Argemir y Soronellas, 2019). El parentesco se construye y 
reproduce a través del ejercicio del cuidado y las formas de cuidar y ser 
cuidado configuran el parentesco y estructuran las relaciones entre los 
parientes (Carsten, 2000). 

En las prácticas de cuidado conviven tres regímenes morales: el don, 
la reciprocidad y la mercancía, que están fuertemente generizados (Co- 
mas d'Argemir, 2017). Los cuidados familiares son percibidos como don 
y como obligación moral para con sus parientes; también como un com- 
promiso que se negocia con la persona cuidada y con el resto de fami- 
liares involucrados en el trabajo de cuidar. Pagar a otras personas para 
que se encarguen de cuidar se inscribe en el marco de estas obligaciones 
morales, para resolver las dificultades de dedicarse enteramente a la ac- 
tividad de cuidar. Finalmente, el cuidado es percibido también como un 
espacio donde puede surgir el conflicto y donde interaccionan materiali- 
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dades que a menudo quedan ocultas bajo la emocionalidad que envuelve 
el don del cuidado. 

La arquitectura del cuidado está construida a partir de desigualdades 
de género y de desigualdades sociales. La vida de las mujeres está atrave- 
sada por el cuidado, lo que impacta en sus trayectorias laborales y socia- 
les, constituyendo un elemento de discriminación y desposesión. Por otro 
lado, las personas con pocos recursos envejecen peor, tienen más necesi- 
dades de cuidados y menos recursos materiales para resolverlas, lo que 
obliga mucho más a las mujeres de la familia. Donde las políticas públicas 
para atender los cuidados son débiles, como sucede en España, se hacen 
más necesarios este altruismo obligatorio que practican las mujeres y la 
solidaridad intergeneracional. Esta insuficiencia en recursos públicos 
obliga, a su vez, a las familias a recurrir al trabajo de mujeres migran- 
tes, con salarios precarios y pésimas condiciones laborales (Offenhenden, 
2017). Es esta otra expresión de cómo el cuidado está configurado desde 
ejes de desigualdad. Por esto indicamos la necesidad de democratizar los 
cuidados. A ello nos referiremos más adelante. 

En la literatura académica se ha acuñado la expresión «crisis de los 
cuidados» para referirse a una situación paradoxal, y que está llegando 
a una situación límite, y es el hecho de que, mientras se incrementan las 
necesidades de cuidados (especialmente los relacionados con la vejez), 
disminuyen las posibilidades de cuidar (Pérez-Orozco, 2006). Esta crisis 
de los cuidados se origina por la intersección entre unos cambios demo- 
gráficos y unos cambios sociales y culturales de gran magnitud. 

Estamos a nivel mundial en un momento de transición demográfica: 
hemos pasado de un régimen caracterizado por una alta mortalidad de 
tipo catastrófico y una elevada fecundidad a otro en que se invierten las 
variables anteriores: reducción de la mortalidad y disminución de la na- 
talidad. Esta dinámica conforma el envejecimiento de nuestras socieda- 
des: vivimos más años y hacemos menos hijos. Resultado: nuestras socie- 
dades envejecen. Dos son las razones más comúnmente atribuidas a este 
proceso. 

El descenso de la fecundidad se ha producido en prácticamente todos 
los países del mundo, de manera que en el transcurso de la segunda mi- 
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tad del siglo xx las tasas de fecundidad se sitúan por debajo de las tasas de 
reemplazo de la población. Así sucede en países tan diversos como Esta- 
dos Unidos, Chile, Brasil, Alemania, China, Japón o Rusia. España tiene 
una de las tasas de fecundidad más bajas del mundo (1,3 hijos por mujer). 
Solo los países africanos están experimentando actualmente un creci- 
miento demográfico. Por otro lado, se ha producido una drástica reduc- 
ción de la mortalidad en todas las etapas de la vida, especialmente entre 
las personas de más de 55 años, lo que comporta una mayor proporción 
de personas con más de 80 años y un notable incremento de la esperanza 
de vida al nacer. Si nos situamos en el caso de España, por ejemplo, en 
1960 la esperanza de vida de las mujeres era de 71,7 años, mientras que en 
2020 era de 85,1. En el caso de los hombres era en 1960 de 66,7 años, y en 
el 2020 de 79,7 (13,4 y 13 años más, respectivamente). 

Estos cambios demográficos tienen consecuencias para las necesi- 
dades de cuidados. Tenemos, por un lado, una infancia que disminuye 
en número, aunque, al mismo tiempo, se incrementan las exigencias en 
su cuidado (alimentación, salud, educación, socialización, atención di- 
recta). Además, hay también necesidades de cuidado de la denominada 
«vejez-frágil», es decir, de personas mayores que no pueden valerse por 
sí mismas. Finalmente, deben añadirse las situaciones de discapacidad o 
de limitación derivadas de enfermedades crónicas y alteraciones congé- 
nitas, así como de la siniestralidad vial y laboral. Son realidades que co- 
nectamos a través de lo que llamamos cuidados, pero que cada una tiene 
su especificidad y dentro de cada una hay, además, singularidades. 

En paralelo a estos cambios demográficos se han producido cambios 
sociales y familiares muy importantes. El más relevante es la participa- 
ción laboral de las mujeres de clase media (las de clase obrera siempre 
la han ejercido) y la consecuente generalización de las familias de doble 
salario, en que tanto los hombres como las mujeres aportan ingresos para 
el sustento familiar. Esto ha ido acompañado en el caso de España de un 
mayor acceso a la educación por parte de la población y de una movilidad 
social ascendente a través de los estudios. En consecuencia, actualmente 
las mujeres tienen menos disponibilidad para cuidar (Comas d'Argemir, 
1995). La figura del ama de casa, dedicada a cuidar de sus familiares, prác- 
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ticamente ha desaparecido y queda reducida a las generaciones mayores, 
y frecuentemente han sido las mujeres mayores quienes han estimula- 
do a sus hijas a estudiar, a tener una vida propia y no estar atadas a los 
cuidados (Conlon et al., 2014). También las familias han experimentado 
cambios sustanciales, a partir de la presencia de divorcios, familias re- 
compuestas, familias monoparentales, y la diversidad de formas de con- 
vivencia. Unas familias a menudo fragmentadas por la lógica de la vida 
urbana y también por las migraciones. 

A pesar de estos cambios en la familia y en la vida de las mujeres, el 
modelo de cuidados se sigue sustentando idealmente en la familia y en 
la figura de la mujer como pilar básico. Un modelo que ya no existe. Los 
hombres, por su parte, han incrementado su participación en las activi- 
dades de crianza, pero apenas se implican en los cuidados de personas 
mayores y dependientes (Comas d'Argemir y Soronellas, 2019). Donde las 
políticas públicas son débiles, como sucede en el caso de España o de Ita- 
lia, por ejemplo, la familia tiene que hacerse cargo de unos cuidados que 
cada vez son más difíciles de resolver, ya que en el caso de la vejez aumen- 
ta el tiempo en que se requieren cuidados y estos, a su vez, son de mayor 
complejidad e intensidad. En estas condiciones, la crisis de los cuidados 
está servida. 

En el congreso internacional que celebramos en Tarragona en sep- 
tiembre de 2019, con el título El cuidado de mayores y dependientes. Promo- 
viendo la igualdad de género y la justicia social, organizado conjuntamente 
con la Universidad de Barcelona, insistimos en la urgente necesidad de 
democratizar los cuidados. Señalíbamos que los cuidados estaban pro- 
vistos desproporcionadamente por la familia y por las mujeres y que se 
requería la implicación de los hombres y un mayor compromiso público 
y comunitario. 

Democratizar los cuidados supone plantear una organización social 
del cuidado que favorezca tanto a las personas que los reciben como a 
quienes los proporcionan. Surge de una propuesta de Sandra Ezquerra y 
Elba Mansilla (2018) que asume el Ayuntamiento de Barcelona como guía 
de la intervención social en este tema y que hemos empezado a utilizar 
en el marco académico como referencia y propuesta política. La demo- 
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cratización de los cuidados pasa por los siguientes ejes: 1) promover el 
reconocimiento del cuidado y de su centralidad; 2) socializar las respon- 
sabilidades del cuidado; 3) repartir el cuidado entre hombres y mujeres, 
para eliminar la (maDdivisión sexual del trabajo, y 4) tener en cuenta los 
derechos y las demandas de las personas receptoras de cuidados, en fun- 
ción de su ciudadanía y no solo como consumidores. Cada una de estas 
dimensiones es un paso positivo hacia la democratización de los cuida- 
dos, pero el avance de solo una de ellas constituye una democratización 
parcial o incluso un retroceso. Por ejemplo, si no se dan de forma simul- 
tánea una socialización del cuidado y un reconocimiento social de este, 
esta socialización podría darse en una dirección mercantilizadora y per- 
judicar el derecho al cuidado de los colectivos pobres. Por esto las cuatro 
dimensiones están interrelacionadas. 

Cuando organizamos el congreso y cuando lo realizamos (septiembre 
de 2019), estábamos muy lejos de conocer que una pandemia tan terrible 
como el coronavirus cambiaría nuestro mundo de forma tan drástica y 
repentina. Lo que entonces nos parecía pertinente, urgente, imprescin- 
dible de tratar (como es el cuidado a mayores y dependientes), hoy está 
de plena actualidad. La pandemia ha revelado la fragilidad del sistema de 
cuidados tal como está organizado actualmente. Y ha revelado también 
que se trata de una cuestión social y política, no de una mera cuestión 
individual o encerrada en las familias. 

Una parte de las contribuciones a este congreso está recogida en este 
número monográfico que tiene en los cuidados su hilo conductor. En 
conjunto, los textos se adentran en los ejes que acabamos de presentar, 
el envejecimiento de la población y el reto social y político que supone 
afrontar este proceso, y el desafío de organizar los cuidados de forma 
justa y sostenible. Los datos y reflexiones aportados por los artículos de 
este monográfico sitúan el foco en los diferentes agentes proveedores de 
cuidados: las familias, el Estado y las políticas públicas, el mercado y las 
comunidades organizadas para cuidar. Abre el monográfico el artículo de 
Albert Julia, titulado «Factors associats als tipus de cures domiciliáries de 
les persones en situació de dependencia funcional a Barcelona», donde 
nos presenta los datos de una encuesta realizada en la ciudad de Barce- 
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lona en 2018 para conocer, por un lado, cuáles eran las necesidades de 
cuidado de las personas en situación de dependencia funcional, y, por el 
otro, cuáles eran los agentes provisores de los cuidados. Los datos resul- 
tan relevantes porque no existen en España datos oficiales sobre cuida- 
dos más allá de los que recoge el Sistema de Atención a la Dependencia 
(SAAD) sobre las solicitudes y las resoluciones de la ayuda a la dependen- 
cia de la LAPAD. Los datos presentados por Julia muestran la desigualdad 
de género derivada de la organización de los trabajos de cuidado, pues- 
to que siguen siendo trabajos feminizados, tanto en el ámbito familiar 
como en el profesional, y que las familias siguen siendo agentes esencia- 
les de cuidados. La debilidad de las políticas públicas propicia el cuidado 
familiar y crea situaciones de desigualdad, puesto que las personas sin 
recursos económicos no pueden acceder al mercado para proveerse de los 
recursos de cuidado necesarios. Juliá nos alerta también sobre las situa- 
ciones de vejez en soledad y precariedad económica como las de mayor 
vulnerabilidad y dependencia respecto a unos recursos públicos a todas 
luces insuficientes para cubrir sus necesidades de cuidado. El Estado, nos 
dice, tiene la responsabilidad de atender estas situaciones y de liberar a 
las familias de la responsabilidad total del cuidado. También Patricia Es- 
tefanía Celi se refiere a la responsabilidad de las familias y del Estado en 
el cuidado de personas dependientes, en este caso en Ecuador. Celi ha 
estudiado la percepción sobre la responsabilidad compartida familia-Es- 
tado entre cuidadores familiares y personas responsables de formular y 
ejecutar las políticas de cuidados y concluye que los cuidados familiares 
están ampliamente normalizados tanto en las familias (las mujeres) que 
los proveen, las cuales se sienten moralmente responsables de cuidar, 
como en el Estado, que no despliega políticas de bienestar más que para 
atender a personas en situación de exclusión social. Por todo ello, conclu- 
ye Celi, mientras los cuidados no sean asumidos como asunto público, 
es difícil avanzar en la superación de la división de roles entre hombres y 
mujeres y romper las actuales estructuras injustas de desigualdad y po- 
der que organizan los cuidados. 

Continuando con el papel del Estado, o su ausencia, en el desarrollo de 
políticas de bienestar y cuidados, Magdalena Zegarra, en «Biopolitically 
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(un)caring: Sustaining bodies and shaping care in precarious environ- 
ments», nos acerca al papel de las instituciones en la gestión de los cuida- 
dos de personas mayores, solas y sin recursos en un asilo de la ciudad de 
Lima, en Perú (el albergue de la Merced). Después de un extenso trabajo 
etnográfico en esta institución, Zegarra sostiene que el cuidado es provis- 
to esencialmente como una práctica de control biopolítico de los cuerpos 
y de las vidas de las personas mayores residentes. Nos relata cuidados cir- 
cunscritos al límite de la mera existencia y del maltrato, que satisfacen en 
sentido estricto las necesidades biológicas de las personas, pero que no 
satisfacen sus necesidades emocionales y que no garantizan el bienestar 
de las personas «cuidadas» ni el de las personas cuidadoras, que se en- 
cuentran condicionadas por el contexto de precariedad material y moral 
en el que deben realizar su trabajo. A la dimensión emocional del cuidado 
se refiere también Carmina Puig en su artículo «Los cuidados invisibles. 
Afectividad y acciones intangibles de los cuidados». La autora sostiene 
que las dimensiones emocionales y morales deben ser tenidas en cuenta 
para amplificar la mirada hacia los cuidados invisibles con el fin de dejar 
en evidencia los elementos intangibles del cuidado. Puig fija su atención 
en la experiencia de cuidar y en el impacto que la relación de cuidado 
tiene sobre la persona cuidadora y la cuidada. El cuidado facilita el descu- 
brimiento de la vulnerabilidad propia y ajena y es un arma poderosa en la 
medida que hace evidente la interdependencia. Las dimensiones física y 
operativa y la emocional no pueden ser identificadas separadamente, las 
dos confluyen en el compromiso común del cuidado. 

Kaori Miyachi y Ken Masuda, en su texto «A preparatory Study of the 
Care for Old Women in Rural Kenya», analizan el proceso de envejeci- 
miento y la organización de los cuidados de mujeres mayores en el con- 
dado de Kwale, en la Kenia rural. Masuda y Miyachi dibujan una sociedad 
rural en que la provisión de cuidados está completamente en manos de 
las mujeres y de las familias, con una total ausencia del Estado en la provi- 
sión del cuidado tanto médico como social. Una construcción de la orga- 
nización social del cuidado basada en el género y en el parentesco según 
la cual son las mujeres, hijas y nueras quienes tienen la responsabilidad 
del cuidado. Los cambios sociales provocados por el éxodo rural y la mi- 
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gración han interrumpido los ciclos de retorno del compromiso del cui- 
dado, por lo que muchas de las mujeres del estudio envejecen solas o con 
escasa red de apoyo. Herminia Gonzálvez y Menara Guizardi nos sitúan, 
en cambio, ante mujeres que se organizan en redes comunitarias para 
proporcionarse cuidados mutuos en Chile. En su artículo «Las mujeres 
mayores, los cuidados y los clubes: negociaciones intersubjetivas de una 
etnografía feminista», las autoras abordan el cuidado y las intersubjeti- 
vidades derivadas de este desde una etnografía feminista que valoriza las 
agencias de las mujeres en la creación de espacios comunitarios para el 
cuidado recíproco. El texto se adentra también en una reflexión relevante 
sobre experiencias personales de género y de cuidados que contribuyeron 
a dar sentido a la selección del objeto de investigación: el envejecimiento 
femenino. Después de una muy pertinente reflexión sobre la metodolo- 
gía aplicada en el proyecto, las autoras nos proponen ir más allá de los ar- 
gumentos dicotómicos para adentrarnos en el cuidado como articulador 
de redes femeninas y como «la forma en que las mujeres construyen y, a 
la vez, desafían las fronteras del patriarcado». 

También desde un enfoque de género, pero focalizando en los hom- 
bres que cuidan, en nuestro texto «Hombres que deciden cuidar a perso- 
nas adultas dependientes en el contexto familiar, género y parentesco en 
transformación», analizamos la situación de hombres que han tomado la 
decisión de dejar sus actividades profesionales para dedicarse al cuidado 
de esposas e hijos adultos en situación de dependencia. Aparece de nuevo 
la familia como un agente esencial de cuidado, aunque en este caso ejer- 
cido por hombres, algo singular en un contexto de organización social 
del cuidado, injusta y desproporcionadamente ejercido por las mujeres. 
Precisamente por ello estos hombres, maridos y padres que toman la de- 
cisión de cuidar tensionan las prescripciones de las categorías del género 
y del parentesco en la organización social del cuidado. 

Sobre el envejecimiento y la alta incidencia de enfermedades asocia- 
das al deterioro cognitivo versa el artículo «A releváncia do desenvolvi- 
mento local para a promocáo do florescimento humano na doenga de 
Alzheimer (Portugal)», de Joan Carrilho da Silva. La autora parte del so- 
breenvejecimiento de la población y del incremento del número de per- 
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sonas afectadas por la enfermedad de Alzheimer y revisa algunas de las 
políticas públicas destinadas a la mejora de la calidad de vida de las per- 
sonas afectadas por la enfermedad. Tomando en cuenta la diversidad de 
actores que interviene en el cuidado de las personas enfermas, Carrilho 
persigue entender cómo cada uno de ellos percibe una enfermedad so- 
cialmente estigmatizada y cómo actúa sobre ella y sobre las distintas di- 
mensiones del bienestar de las personas cuidadas. Carrilho propone rela- 
cionar los diferentes actores en un proyecto de desarrollo local de alcance 
comunitario que sostenga una visión integrada y multidisciplinar sobre 
la atención a los procesos de envejecimiento y al alzhéimer. 

La toma en consideración del entorno local-comunitario de las situa- 
ciones de cuidado también es protagonista en el texto de Teresa Vicen- 
te y Yayza Pérez Alonso, titulado «Personas mayores como posibilidad 
de inserción sociolaboral en el barrio del Cabanyal-Canyamelar-Cap de 
Franca, de Valencia». Las autoras nos sitúan de nuevo en el contexto del 
Estado y de la política pública para mostrarnos el cuidado remunerado 
como una estrategia de inclusión social de colectivos vulnerables. La for- 
mación ocupacional en materia de cuidados puede tener un papel clave 
en la inserción de personas en riesgo de exclusión y que, por suedad o por 
sus déficits formativos, tienen dificultades de inserción en el mercado de 
trabajo. De este modo confluyen diferentes intereses de las políticas so- 
ciales: por un lado, la capacitación profesional de personas con dificulta- 
des de inserción laboral, y, por otro, la mejora del servicio de atención a la 
dependencia, especialmente de las personas mayores. 

En su conjunto, los textos de este monográfico constituyen una bue- 
na compilación que revisa algunas de las más relevantes dimensiones del 
estado actual de la investigación sobre sobre envejecimiento y cuidados 
de personas adultas dependientes. Deseamos que resulte de utilidad a las 
personas que están investigando sobre estas cuestiones, y que sea tam- 
bién una invitación a seguir reflexionando sobre el cómo y el porqué de la 
organización de los cuidados, sin olvidar la necesaria reivindicación del 
reconocimiento político del lugar esencial que ocupan los cuidados en la 
sociedad. 
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RESsUM: Les cures de les persones en situació de dependencia funcional so- 
vint són font de dificultats ¡ desigualtats en les societats conegudes com a 
familistes. lobjectiu d'aquest article és identificar els perfils de les cuidadores 
¡ cuidadors de les persones en situació de dependencia funcional, així com 
quines són les característiques que fan augmentar la probabilitat que rebin 
diferents tipus de cures domiciliáries. Per dur a terme aquesta analisi s'ha 
utilitzat la base de dades de l'Enquesta de Persones en Situació de Depen- 
dencia Funcional (EPSD) realitzada el 2018 a la ciutat de Barcelona. Les dades 
mostren que hi ha una feminització generalitzada dels perfils professionals 
del personal cuidador (ja sigui d'ambit públic o privat), així com en Páambit 
familiar, especialment quan es tracta de la persona cuidadora principal. Les 
llars amb ingressos elevats tenen una probabilitat més alta d'utilitzar serveis 
de cura de pagament, ¡ les persones que viuen soles tenen menys probabilitat 
de rebre ajuda familiarimés de rebre ajudes per part dels serveis de l'Ajunta- 
ment. Els resultats mostren la necessitat d'intensificarles polítiques de cures, 
en especial en les llars amb menys recursos, en les que hi viuen persones amb 
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dependencia soles, ¡ en les que es té com a principal persona cuidadora un 
familiar dedat avancada. 


PARAULES CLAU: Dependencia funcional; persones grans; desigualtats. 


ABSTRACT: Functional dependence caregiving is often a source of difficulties 
and inequalities in familistic societies. The aim of this study is two-fold: to 
identify the profile of caregivers of functionally dependent individuals, and 
to analyse which characteristics increase the likelihood of receiving different 
types of domestic care. These analyses are carried out using the database of 
the Survey of People in a Situation of Functional Dependency 2018 (EPSD) 
from the city of Barcelona. The data shows that most caregivers are women, 
especially in the case of the main caregiver, and that this is the case in both 
the family and professional ambits and in the public and private sectors. 
High-income households are more likely to use paid care services, and people 
living alone are less likely to receive family care and more likely to receive care 
from local authority services. The results show the need to intensify public 
care policies, especially for low-income households, those who live alone, and 
those who have an elderly family member as their main caregiver. 


KEYWORDS: Dependency; the elderly; inequalities. 


Factors associats als tipus de cures domiciliáries de les persones en situació de dependencia funcional 


Introducció 


Un dels grans reptes que tenen les societats avancades és la gestió de la 
creixent proporció de persones en situació de dependencia funcional 
(en endavant SDF). De forma convergent als diferents paisos europeus, 
cada cop hi ha una major proporció de població amb edats avancades, 
el que fa que hi hagi una major probabilitat de tenir més persones que 
necessiten ajuda per poder desenvolupar les seves tasques quotidianes 
o amb necessitats de cura. Aquest és un dels grans reptes per als estats 
del benestar del segle xx1. Peró no tots els models d'estat del benestar 
plantegen les mateixes receptes per fer-hi front. Els paisos amb models 
socialdemócrates (o escandinaus) es caracteritzen per desenvolupar un 
sistema ampli i de gran cobertura de polítiques públiques que facilitin 
serveis i ajudes económiques perque les necessitats de cura de les per- 
sones en SDF no hagin de recaure en les persones próximes o familiars 
(Daly i Lewis, 2000). Aquests paisos també es caracteritzen per tenir una 
legislació més laxa pel que fa a les obligacions familiars intergeneracio- 
nals, així com una disposició de Popinió pública que les funcions de cura 
hagin de recaure en major mesura a PEstat que no pas als membres de 
la família de la persona en SDF. Per contra, en els estats del benestar de 
tipus conservadors, i especialment els mediterranis, ens trobem que els 
sistemes de polítiques públiques orientats a cobrir les necessitats de les 
persones en SDF són menys ambiciosos i d'escassa cobertura. En aquests 
paisos P'Estat no cobreix tant la funció de cura de les persones en SDF 
com ho farien les families (Calzada i Brooks, 2013). En aquestes societats 
les famílies són les que solen encarregar-se d'aquestes tasques, ja sigui 
contractant o pagant el servei de cura (mitjancgant el mercat formal i/o 
informal), o que els propis membres de la família desenvolupin les tas- 
ques d'atenció i cura de forma intensa o complementaria a altres perfils. 
Entre aquest segon grup de paisos es troba Espanya, que en nombrosos 
estudis está identificat com un model prominentment familista (León i 
Migliavacca, 2012; Dié Olmos, Fantova i Mota, 2014). Investigacions com 
la de Leitner (2003) o Platenga (2004) assenyalen Espanya com un model 
d'estat del benestar caracteritzat per una xarxa debil de serveis socials i 
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de transferéncies económiques en la cura de les persones, el que fa que 
recaigui en gran mesura aquesta funció en els membres de la familia. 

El desenvolupament de les polítiques o dels models d'estat del benestar 
sovint va en consonancia a les expectatives, orientacions ¡ valors dels seus 
ciutadans. Alguns estudis mostren que la població espanyola manté una 
concepció familista cap a la cura de les persones grans i/o dependents. Per 
exemple, les darreres dades que proporcionen els estudis del Centre d'Inves- 
tigacions Sociológiques (CIS), sobre les actituds i orientacions dels espanyols 
envers qui s'hauria de fer cárrec de les persones grans dependents que no po- 
den dur a terme activitats básiques de la vida quotidiana sense ajuda, són 
molt iblustratives (CIS, estudi núm. 3009, 2014). Segons aquest estudi, la 
meitat dels enquestats creuen que la millor opció és que les persones en SDF 
visquin amb algun familiar (53,7%), mentre que aproximadament una cin- 
quena part veuen coma millor opció que resideixin en un centre o residencia, 
¡ una altra cinquena part que visquin amb una persona cuidadora remunera- 
da. Aquestes dades practicament no varien significativament segons ledat o 
el sexe de l'entrevistat. Toti així, cal puntualitzar que en aquest estudi sí que 
varien aquests percentatges quan es pregunten per si fos el mateix entrevis- 
tat la persona en SDF. En aquest sentit, la proporció de persones que indica 
que l'haurien de cuidar membres de la seva família es redueix fins al 28,5%. 
Aquesta diferencia de les dades pot ser que demostri certa dissonáncia entre 
les orientacions cap a la cura de les persones de més edatien SDF És plausi- 
ble que, per un costat, una gran proporció de persones mantinguin postures 
de caire tradicional sobre la cura de les persones de més edat o en SDF i que, 
a la vegada, entenguin que aquestes ajudes suposen una carrega important, 
que condiciona la vida de les persones cuidadores ¡ que la desitgen en menor 
mesura si un mateix és la persona que necessita aquestes cures. Sigui com 
sigui, el cas és que a Espanya la població segueix tenint unes orientacions 
més familistes que en paisos del nostre entorn. Mostra d'aixó són les dades 
de l'European Values Survey (2008) que mostren que el 90,5% de la població 
espanyola está d'acord o molt d'acord que el deure dels fills/es és cuidar els 
seus progenitors malalts, mentre que en paisos de caire socialdemocrata, 
com Dinamarca, el percentatge és del 25%. 
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Lelecció de qui es fa cárrec de latenció de les persones en SDF és un fe- 
nomen social complex i dinámic en la qual intervenen factors molt diversos 
(Hillcoat-Nalletamby, 2019). Les persones dependents poden ser ateses fora 
de les seves llars (residéncies o centres de dia) o en les seves llars per famili- 
ars, per personal remunerat de manera formal o informal, per personal dels 
serveis públics, així com per altres persones cuidadores informals sense vin- 
cles familiars (com amics o veins). Comja s'ha comentat, la tria d'una o laltra 
estrategia de cura ve condicionada per múltiples elements, i sovint les dife- 
rents formes de cura coexisteixen per una mateixa persona en SFD. 

Lobjectiu d'aquesta recerca és identificar i analitzar les diferencies en les 
estratégies de cura en les persones en SDF, ¡ veure quins són els perfils que 
principalment es fan cárrec d'aquestes tasques de cura a la ciutat de Barce- 
lona. Es tracta de veure quins són els factors que estan associats que uns per- 
fils de persones tinguin major probabilitat de fer-se cárrec de les persones en 
SDF. En la part final d'aquest article sinclou un apartat de conclusions on es 
discuteixen alguns dels resultats d'aquesta recerca i la implicació de les polí- 
tiques públiques que se'n deriva. 


Factors associats als tipus de cures 


Les persones en SDF poden ser ateses en les seves llars per familiars, per 
personal remunerat de manera formal o informal, per personal dels ser- 
veis públics —ateses les polítiques i serveis públics oferts en cada terri- 
tori—, així com per altres persones cuidadores informals sense vincles 
familiars com són els amics o els veins (Barker, 2002). 

Toti la importancia de les orientacions ii les preferéncies que té la població, 
no s'ha de menystenir la importancia de la disponibilitat de recursos econó- 
micsi relacionals per entendre les diferents formes de cura de les persones en 
SDF que s'acaben adoptant. Les principals línies de recerca sobre els factors 
que determinen el tipus d'ajudes o cures que reben les persones majors de- 
pendents solen centrar-se en les característiques dels dependents, de les se- 
ves llars, de les preferéncies i disponibilitat dels seus familiars, ¡ dels recursos 
que disposen, tant económics com humans (Fernández-Carro, 2014). Tenir 
més o menys recursos económics per poder pagar residencies o personal cui- 
dador formal o informal pot condicionar en gran mesura la presa de decisions 
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en el moment de gestionar les tasques de cura (Becker, 1993; Saraceno, 2010). 
Segons l'estudi d'Ayuso et alii (2010), els ingressos de la llar de les persones 
en SDF ¡ dels seus familiars condiciona la probabilitat que siguin els famili- 
ars o personal extern qui se'n faci cárrec. Al mateix temps, Sarasa ¡ Billingsley 
(2008) i Groenou etalii (2006) apunten que, independentment de la tipologia 
de régim de benestar del país, com més petit és lestatus socioeconómic de les 
persones en SDF major és la possibilitat que els fills (especial ment les filles) 
dediquin més temps en la cura informal dels seus progenitors. 

Més enllá de la influencia dels recursos económics per determinar el ti- 
pus d'ajudes que reben les persones en SDF, hi ha altres aspectes que s'han 
identificat en anteriors estudis com el tipus de dependencia, l'edat, el sexe 
(Ganong ¡ Coleman, 1999; Adams et alii, 2002), l'étnia (Adams et alii, 2002) o 
les persones amb les quals convisqui (Rogero, 2009). La presencia ol'absencia 
de xarxes de suport també influeixen en l'elecció de diferents estratégies de 
cura. La manca d'aquestes xarxes, com les persones que viuen soles ¡i/o tenen 
pocs o cap familiar proper en contacte, poden tenir una probabilitat menor 
de rebre cura d'algun familiar i dependre en major mesura dels serveis que 
presti Administració pública o del que pugui assumir económicament en el 
mercat formal o informal (Rogero, 2009). 

Les formes de cura també poden venir influenciades per les característiques 
de les persones en SDF. Les necessitats de les persones en SDF poden variar se- 
gons el grau ¡el tipus de dependencia (Adams et alii, 2002). Les estratégies de 
cures resultants poden ser molt dispars ateses aquestes característiques. Les 
persones amb graus més elevats de dependencia solen necessitar major suport 
¡ més constant per la majoria de tasques quotidianes del dia a dia. Aixó fa que 
les tasques domiciliaries públiques siguin menys atractives ¡ es pugui tendir a 
recórrer al mercat formal o informal ¡a membres familiars en aquests perfils. 

Segons la literatura revisada, hauriem d'esperar que: 1) en les llars de ren- 
des més altes a Barcelona siguin on trobem major probabilitat d'ús de les cu- 
res remuneradesi, en conseqiiencia, una menor probabilitat de trobar ajudes 
domiciliáries de serveis públics o de familiars; 2) les persones que viuen soles 
tenen major probabilitat de rebre ajudes de familiars i major probabilitat de 
rebre'n de serveis públics o de forma remunerada; ¡ 3) les persones en SDF 
que tenen nivells més severs de dependencia tenen més probabilitat de rebre 
ajudes de familiars o de cuidadors/es de pagament. 
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Metodologia 


Per realitzar aquesta recerca s'utilitzen les dades provinents de l'Enquesta 
de Persones en Situació de Dependencia Funcional 2018 de Barcelona (en 
endavant EPSD). Es tracta d'una enquesta dirigida a persones en situació 
de dependencia reconeguda. La informació está extreta mitjangant en- 
trevistes presencials amb la metodologia CAPI (Computer-Assisted Personal 
Interviewing). La mostra está composta per 613 observacions, representa- 
tives dels barris amb rendes baixes (seleccionats de quatre barris amb un 
nivell mitja de 84,3 punts de Píndex RFD) i barris de rendes altes (selecci- 
onats de cinc barris amb un nivell de RFD mitjá de 199 punts). La mostra 
es va obtenir mitjangant una selecció aleatoria de persones en SDF dintre 
dels dos grups de barris seleccionats de Barcelona. Com es pot observar 
a la taula 1, la mostra de persones en SDF está principalment formada 
per persones de més de 64 anys (83,7%), i amb una alta representació de 
dones (70,6%). Les persones en SDF poden ser usuaries del Servei d'Aten- 
ció Domiciliaria (SAD) que ofereix Administració local, i/o persones que 
perceben una prestació económica en comptes del servei (reconeguda se- 
gons la llei 39/2006) per poder fer front a les despeses de cura (Cuidador 
No Professional: CNP). Tant la prestació económica com el SAD no tenen 
establerta cap diferenciació per motius económics. És a dir, la situació 
financera dels dependents no determina la quantitat ni un copagament 
del servei. El funcionament de Barcelona del SAD no és comú en altres 
territoris o comunitats autónomes. A partir de la Llei de promoció de 
Pautonomia personal i atenció a les persones en situació de dependencia 
(LAPAD), es van establir una série de barems (que es van modificar amb 
el Reial Decret-Llei 20/2012) en els quals s'establia la proporció que s'hau- 
ria de contribuir económicament per part dels beneficiaris que podrien 
ser modificades segons les comunitats autónomes. En el cas de la ciutat 
de Barcelona, i a diferencia del que sol passar a la majoria de territoris 
d'Espanya (Martínez-Buján, 2014), está establert no realitzar cap copaga- 
ment, el que pot explicar Palta demanda del servei de SAD envers del CNP 


1 La Renda Familiar Disponible és un indicador que calcula anualment l'Ajuntament de Barcelona per di- 
rimir les diferéncies de renda dels barris de la ciutat i el seu nivell de desigualtat (Calvo, 2007). Els barris 
seleccionats amb les rendes baixes són: Sant Antoni, La Marina de Port, Vilapicina i la Torre Llobeta, ¡ el 
Poblenou. Amb les rendes altes: Pedralbes, Sarria, les Tres Torres, Sant Gervasi-Galvany, ¡ el Putxet i Farró. 
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(Del Pozo i Escribano, 2013; Del Pozo et alii, 2016). Pel que fa a la quantia 
de la prestació económica, en el cas dels CNP, vindria determinat pel grau 
de dependencia concedida per 'Administració pública. 

La mostra es compon d'un 39,6% de persones en grau I de dependéen- 
cia funcional, un 34,6% de grau II, i un 14% de grau III (el grau més intens 
de dependencia). La resta de mostra (11,4%) principalment está composta 
per persones que reben el servei de SAD o la prestació (CNP) perque des 
de l' Administració local sha determinat que estan en SDF peró encara 
estan a Pespera de rebre lPassignació del grau de dependencia. Un altre 
element a tenir en compte de la mostra és que una de cada quatre de les 
persones en SDF viuen soles, i, per tant, depenen exclusivament de les 
ajudes de les persones no convivents, dels SAD o de serveis remunerats. 


Taula 1. Dades descriptives de la mostra de persones en SDF (N=613) 


N (%) N (%) 
Tipología barri Edat 
Rendes baixes 406 (66,2) <18anys 14 (2,3) 
Rendes altes 207 (33,8) 18-34 13 (2,1) 
Tipus d'atenció 35-64 73 (11,2) 
SAD 313 (51,1) 65-80 128 (20,9) 
CNP 300 (48,9) 81imésanys 385 (62,8) 
Grau de Dependencia Nacionalitat de la persona en SDF 
Graul 243 (39,6) Espanyola 605 (98,7) 
Grau ll 212 (34,6) Estrangera 8 (1,3) 
Grau!!! 86 (14,0) Nombre de convivents a la llar 
Sense reconeixement/NC 72 (11,8) Unipersonal 154 (25,1) 
Sexe de la persona en SDF Dues persones 267 (43,6) 
Home 180 (29,4) Tres persones 112 (18,3) 
Dona 433 (70,6) Quatre o més 80 (13,1) 


SDF=Situació de Dependencia Funcional; SAD=Servei Atenció Domiciliaria; CNP=Cuidador/a No 
Professional 
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En el present article no només es tenen en compte les persones en SDE, 
sinó també els perfils dels seus cuidadors/es. La majoria de persones en 
SDF no només reben ajuda d'una persona cuidadora o d'un servei, sinó que 
sol rebre una varietat confluent d'ajudes. Segons les dades de PESPD les 
persones dependents reben una mitjana d'ajudes de 2,2 persones o serveis 
diferents a domicili. Per aquest motiu algunes de les dades que es presen- 
ten en aquest estudi tenen una mostra més elevada, ja que es té en conside- 
ració el nombre total de persones que ajuden a les persones en SDF. 

LEPSD está realitzada a les persones en SDF. D'aquesta enques- 
ta van poder respondre principalment les persones en SDF, pero en al- 
guns casos, especialment persones amb graus més alts de dependencia, 
els enquestats necessiten ajuda per respondre d'algun familiar o del seu 
principal cuidador (que també sol ser algun membre familiar) o en un 
percentatge menor respon exclusivament el cuidador (en alguns casos de 
grau III). Així, el 68% dels qitestionaris els va respondre exclusivament la 
persona en SDF ¡ el 32% van necessitar algun suport o directament ho va 
fer un familiar o cuidador/a. 

El nombre de cuidadors/es de la mostra és d'un total de 1.376 indi- 
vidus, que poden ser familiars, personal remunerat formal o informal, 
personal del SAD ¡ altres tipus d'ajuts domiciliaris. D'aquesta mostra el 
45,2% són familiars, el 29,8% del SAD, lP'11,1% es troben remunerades de 
forma formal? el 8% cuidadores remunerades informals (amb remune- 
ració sense contracte), 4,4% amistats o veins/es sense remunerar, 1 1,5% 
altres perfils. S'ha d'assenyalar que quan s'analitza la mostra dels perfils 
de cuidadors (que prové de la mostra de persones en SDF) ens podem 
trobar amb casos duplicats. És probable que en persones cuidadores re- 
munerades i, especialment, del servei SAD, una mateixa persona cuidi a 
més d'una persona en SDF de la mostra. Les dades no permeten identifi- 
car els casos duplicats de cuidadors remunerats o els de serveis públics, 
peró no es preveu que variin en gran mesura els resultats descriptius dels 
tipus de perfils. 


2 En la categoria de persones cuidadores remunerades formals s'agrupen: a) el personal contractat/pagat 
amb ajuda de les prestacions económiques de la Llei de dependencia; b) el personal contractat/pagat sen- 
se ajuda de les prestacions económiques de la Llei de dependencia; c) personal d'empreses privades de 
serveis socials i/o sanitaris. 
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Per analitzar els perfils de les persones que cuiden s'ha realitzat una 
análisi descriptiva sobre quines són les característiques sociodemográfi- 
ques (sexe, edati país de procedencia) dels cuidadors/es que es relacionen 
amb les diferents tipologies de cura. Tots els resultats descriptius mos- 
tren Chi quadrades < 0,05, el que indica que les diferéncies entre les ca- 
tegories analitzades de cada variable són estadísticament significatives. 
En un segon nivell d'análisi, tenint en compte la mostra de persones en 
SDF, s'inclouen tres models de regressió logística per dirimir quines són 
les característiques dels SDF i de les seves llars que fan que hi hagi més 
probabilitat que rebin algun d'aquests tipus de cures: a) cures familiars; 
hb) cures del SAD, ic) cures remunerades (sense diferenciar si són de paga- 
ment formal o informal). En aquest sentit, s'ha de tenir en compte que es 
descarta realitzar una regressió multinomial degut que les categories de 
la variable dependent no serien mútuament excloents. Com ja s'ha asse- 
nyalat anteriorment, les persones en SDF solen tenir més d'una persona 
o servei de cura i sovint són de tipologia combinada. Segons les dades de 
PEPSD, aproximadament el 50% combinen més d'un tipus de cura. Així 
doncs, el 66,2% reben ajuda d'un o més familiars, el 44,5% reben del SAD, 
i el 37,7% reben ajuda d'alguna persona o servei de pagament (remuneral). 
Cada una d'aquestes tipologies suposen les variables dependents dicotó- 
miques de cada un dels tres models. 

Pels models de regressió logística s'han introduit diferents variables 
independents. Pel que fa al nivell de característiques individuals s'han in- 
clos el grau de dependencia (quatre categories: «Grau I» com a referencia, 
«Grau II», «Grau III» i «Pendent d'adjudicar»). Respecte a les caracterís- 
tiques de la llar s'inclouen el nombre de persones amb qui conviu (tres cate- 
gories: “sol/a” com a categoria de referencia, «amb una altra persona», 
«amb dues o més persones») i els ingressos de la llar que s'introdueixen 
en quartils (el primer quartil, que són els ingressos més baixos, com el 
de referencia). Segons l'estudi realitzat per Rogero (2009), les persones 
que estan en SDF que viuen soles tenen una menor probabilitat de rebre 
cures informals (principalment de familiars) que les que conviuen amb 
altres familiars. Segons altres estudis, també els ingressos incideixen en 
el tipus de cura que s'estableix, de tal forma que els que solen tenir més 
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ingressos acaben tenint menys ajudes de familiars i tendeixen més a aju- 
des externes de pagament (Becker, 1993; Saraceno, 2010). En els tres mo- 
dels de regressió logística també s'inclouen com a variables de control el 
sexe («dona» com a categoria de referencia) i Pedat de la persones en SDF 
(quatre categories: «< de 35 anys», «36 a 64», «65 a 80», i «81 o més» com 
a referencia). En aquest sentit, alguns estudis apunten que les dones en 
SDF són les que tenen menys probabilitat de rebre cura informal (Katz et 
alii, 2000; Rogero, 2009). 


Resultats 


Les dades de PEPSD mostren que hi ha una alta concentració de perfils 
de personal cuidador femení. El 77,1% de les persones cuidadores són do- 
nes. Les dades mostren que les cures més professionalitzades són les que 
tenen una prevalenga major de dones. Com es pot observar a la taula 2, 
tant el personal provinent de l'Administració pública com el que rep una 
remuneració formal o informal, el percentatge de dones supera el 90%, 
mentre que en els perfils de veins/amics se situaria pel 81%, i en els fa- 
miliars seria el que tindria una bretxa de génere més reduida (les dones 
representen el 57,6% de les persones cuidadores familiars). Pel que fa a 
Pedat de les persones cuidadores, també hi ha una clara diferencia entre 
les que són familiars o les que provenen d'altres serveis públic o privats. 
Tant en els familiars com en amistats o veins hi ha una proporció subs- 
tancial de persones que s'encarreguen de tasques de cura i que tenen més 
de 64 anys. Així mateix, és especialment aclaparador que el 18,4% de les 
persones cuidadores familiars tenen més de 80 anys. 
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Taula 2. Perfils sociodemográfics de les persones cuidadores segons el tipus 
de cuidador/a (N=1.376) 


Sexe Origen Edat 
Fora 
Home | Dona | Espanya <30 | 30-49 | 50-64 | 65-80 | 810+ 
Espanya 
Familiar 42,4 | 57,6 96,3 3,7 7,8 16,6 34,2 22,9 18,4 
Persona de 
serveis públics. 4,9 95,1 49,1 50,9 12,3 47,5 38,5 1,6 0,0 
Ajuntament 
Persona/servei 
4,1 95,9 23,8 76,2 10,9 48,8 37,2 31 0,0 
remunerada formal 
Persona 
remunerada 7,3 92,7 26,0 74,0 5,4 55,9 34,4 4,3 0,0 
informal 
Amic/amiga 
Veí/veina (no 18,3 81,7 91,7 8,3 8,3 28,3 38,3 20,0 5,0 
remunerat) 
Altres 214 | 78,6 80,0 20,0 20,0 | 30,0 | 30,0 | 20,0 0,0 


Si tenim en compte les dades sobre els perfils de les persones cuida- 
dores segons Porigen, el 30,2% de les persones cuidadores són nascudes 
fora d'Espanya. El percentatge és especialment destacat en les persones 
que treballen de forma remunerada (informal o no). Al voltant del 75% 
són nascudes fora d'Espanya, i en el cas del SAD, la relació seria forga més 
equilibrada. 

Com ja s'ha comentat amb anterioritat, les persones en SDF poden 
tenir més d'un cuidador/a. La cárrega de les persones cuidadores no sem- 
pre és la mateixa i és convenient tenir en compte qui és la persona que té 
majors cárregues, ja que algunes persones poden assumir tasques molt 
esporádiques mentre d'altres hi poden estar dedicant la práctica totalitat 
del dia. Segons les dades de P'ESPD, el 61,3% de les persones cuidadores 
principals són familiars, el 15,8% seria personal del SAD, 11,8% personal 
remunerat formal i 8,4% informal (amics/veins i altres només arriben al 
3,4% dels cuidadors/es principals). Així doncs, si tenim en compte quina 
és la persona que es declara com a principal cuidadora, veiem que la pre- 
valenca d'alguns perfils varia. Per exemple, la bretxa de genere s'amplia 
quan es tenen en compte les persones cuidadores principals en el cas dels 
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familiars. Tal com es pot observar en la taula 3, la diferencia de genere 
arriba a 31 punts percentuals quan es té en compte les característiques 
sociodemográfiques del principal cuidador/a. 


Taula 3. Perfils sociodemográfics de les persones cuidadores principals 
segons tipologia de cuidador/a (N=613) 


Sexe Origen Edat 
Fora 
Home | Dona | Espanya <30 | 30-49 | 50-64 | 65-80 | 810+ 
Espanya 
Familiar 30,7 | 69,3 95,4 4,6 1,5 11,9 35,3 30,4 21,0 
Persona de serveis 
Aid Z 5,9 94,1 66,7 33,3 9,5 34,9 50,8 4,8 0,0 
públics. Ajuntament 
Persona/servei 
0,0 100 12,3 87,7 18,5 38,9 38,9 3,7 0,0 
remunerada formal 
Persona remunerada 
. 6,7 93,3 18,6 81,4 5,3 52,6 36,8 5,3 0,0 
informal 
Nota: No s'inclouen els resultats de les categories de “amics/veins” i “altres” per mostra reduida. 


Les tasques de cura poden esdevenir unes activitats que poden afectar 
la salut psicológica i física dels qui les porten a terme. Un dels elements 
que poden fer que la probabilitat que aquestes tasques afectin negativa- 
ment és Pedat de les persones cuidadores. Com més edat tenen les perso- 
nes cuidadores més exigents poden esdevenir aquestes tasques. Atenent 
aquesta situació, les dades assenyalen un percentatge gens menyspreable 
de persones que són les principals cuidadores tot i tenir una edat avanga- 
da. Una de cada cinc persones cuidadores familiars tenen més de 80 anys. 
Les persones d'edat avancada que són les cuidadores principals solen ser 
la parella de la persona major en SDF. El 81,2% dels cuidadors principals 
de més de 80 anys són la parella de la persona en SDF (46,4% parella home 
i 34,8% parella dona). La resta es compon de mares (11,6%) o pares (1,4%) i 
germanes (7,2%). 

Més enllá d'aquest grup Vedat, les principals cuidadores familiars de 
persones en SDF solen ser les filles, que acostumen a ser més del doble 
que els fills (26,7% 1 10,6% respectivament). Les parelles serien el segon rol 
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familiar més freqiient, on trobaríem una bretxa de génere no tan acusada 
com en altres rols familiars. En aquest sentit, les parelles dones represen- 
ten el 20,1% de les principals cuidadores, i les parelles homes el 16,7%. La 
resta de rols familiars més freqiients solen estar més representats per do- 
nes. En destaquen les mares (14,3%), les germanes (4,6%), altres familiars 
dones (4,0) per sobre dels pares (2,1), els germans (0,6) i altres familiars 
homes (0,6). 

Els resultats mostrats fins aquest punt donen una visió de quina és la 
prevalenca dels perfils de cura de les persones en SDF. El segitent pas és 
veure quins factors s'associen al fet que les persones en SDF tinguin més 
o menys probabilitat de rebre ajudes de cuidadors familiars, remunerats 
o del SAD. En la taula 4 es poden veure els resultats dels tres models de 
regressió logística que mostren les diferents incidencies de cada un dels 
factors considerats. 

Segons els tres models de regressió, el model més predictiu és el de 
cuidador/a familiar, seguit del model que prediu tenir cuidadors/es pro- 
cedents de Administració local i en menor mesura tenir ajudes mitjan- 
cant el pagament d'una persona cuidadora o servei domiciliari. En el mo- 
del 1, destaca de forma molt significativa Pefecte de conviure amb altres 
persones. Les persones en SDF que conviuen amb altres familiars tenen 
una probabilitat molt més alta de rebre ajudes de cura per part d'aques- 
ta, i aquesta probabilitat augmenta quan més convivents hi hagi a la llar. 
Segons els ingressos de la llar i el grau de dependencia no s'observen di- 
ferencies significatives en aquest model. Tanmateix, sí que s'observa que 
les persones en SDF de llars amb ingressos alts tenen major probabilitat 
de rebre ajuts remunerats (OR=2,79; p < 0,001; model 3) i menys probabi- 
litat de rebre ajust del SAD (OR=0,46; p < 0,01; model 2) que el quartil de 
menys Ingressos. 

El nombre de persones a la llar també influeix en la probabilitat de 
rebre SAD. Les persones soles tenen una major probabilitat de rebre 
aquesta ajuda que les que conviuen amb una o més persones. Sembla 
que aquest servei és essencial per aquest tipus de persones. Per contra, 
el nombre de persones de convivencia no sembla tenir una influencia a 
tenir o no persones cuidadores remunerades un cop es controla per la 
resta de variables. 
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Taula 4. Regressió logística. Factors associats a tenir diferents tipus 


de persones cuidadores segons les característiques de les persones en SDF 


¡ de la seva llar 


Model 1: familiar Model 2: SAD Model 3: remunerat 
OR EE OR EE OR EE 
Característiques individuals 
Sexe (ref. Dona) 
Home 1,58 (0,29) | 0,85 (0,23) |0,76 (0,22) 
Edat (ref. > 80) 
<35 6,63 (1,37) | 0,27 (0,81) | 0,00 E 
35-64 1,50 (0,43) [0,32** (0,35) [| 0,18* (0,38) 
65-80 2,39* (0,35) | 0,58* (0,25) | 0,71 (0,23) 
Grau de dependencia (ref. Grau l) 
Grau ll 1,48 (0,30) | 0,64* (0,22) [1,334 (0,22) 
Grau!!! 0,76 (0,38) [0,39** (0,34) |3,95%* (0,32) 
Pendent d'adjudicar 0,64 (0,42) | 4,70*** (0,40) | 0,524 (0,34) 
Característiques de la llar 
Convivencia (ref. sol) 
Amb una persona 35,80*** (0,35) | 0,43'* (0,26) |1,03 (0,25) 
Amb dos o més 103,48*** (0,43) |0,20*** (0,29) | 0,98 (0,28) 
Ingressos de la llar (ref. Quartil 1) 
Quartil 2 1,25 (0,36, 0,88 (0,28 0,65 (0,28) 
Quartil 3 1,43 (0,35) | 0,73 (0,27) [1,17 (0,27) 
Quartil 4 1,36 (0,37) |0,46** (0,29) |2,79** (0,28) 
Constant 0,06*** (0,41) |4,07*** (0,29) | 0,59+ (0,27) 
N 613 613 613 
Nagelkerke R? 0,59 0,35 0,24 
Log likelihood 413,09 639,94 670,20 


Nota: OR= Odds Ratio; EE= Error Estándara; -- Valor elevat degut a pocs casos. 


Nivells de significació: +p<o.1; *p<o.o5, **p<o.o1, ***p<o.001. 
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Pel que fa al grau de dependencia, les dades indiquen que, a igualtat 
de condicions, les persones en SDF de grau II o III tenen menor proba- 
bilitat de rebre ajuts del SAD que les de grau 1. En canvi, les persones 
de grau III tenen fins a quatre cops més probabilitat de rebre ajusts re- 
munerats que les persones amb grau I. Els resultats semblen indicar la 
tendencia que les persones amb menor grau de dependencia fan més ús 
del servei del SAD i els que tenen majors dificultats i demanden un major 
nivell d'rassisténcia recorren a serveis de pagament amb independencia 
del seu nivell d'ingressos. 


Conclusions 


Les cures de les persones en SDF poden esdevenir una cárrega sovint 
difícil de gestionar si no es tenen els recursos económics o humans per 
desenvolupar-les. Inclús disposar de familiars o persones properes que 
ajudin en aquestes tasques pot arribar a tenir certs impactes negatius per 
ales persones cuidadores, ja que sovint requereixen esforcos físics i men- 
tals, així com una disponibilitat que pot suposar un cost d'oportunitat o 
malmetre les expectatives vitals. Tot i que algunes recerques mostren que 
hi poden haver certs efectes positius en les persones cuidadores (Nolan 
et. al, 1996), cal dir que la majoria d'evidencies assenyalen que existeixen 
potencials efectes negatius quan es realitzen aquestes activitats (Larra- 
ñaga et alii, 2008). Sense anar més lluny, les dades de l'EPSD mostren 
que hi ha un percentatge substancial de persones d'edat avancada que 
no només ajuden a les persones en SDF, sinó que esdevenen les princi- 
pals cuidadores (essencialment de la seva parella). Per a aquests perfils les 
tasques de cura poden considerar-se tot un repte que pot acabar tenint 
repercussions en el seu benestar físic i mental. 

Tanmateix, el context en qué s'analitzen aquestes dades és en una so- 
cietat amb un alt grau de familisme (especialment en les persones de més 
edab), la qual cosa suposa que una gran part d'aquestes persones rebutgin 
o prefereixin no escollir altres opcions de cura que no sigui a través dels 
familiars. Tal com assenyalen Eichler i Pfau-Effnger (2009), és possible 
que les persones grans i els seus familiars no utilitzin tots els serveis o 
polítiques públiques d'atenció a les persones en SDF disponibles perque 


Arxiu d'Etnografia de Catalunya, n.* 22, 2021 


Factors associats als tipus de cures domiciliáries de les persones en situació de dependencia funcional 


poden preferir mantenir formes d'atenció tradicionals basades en el su- 
port familiar. Segons aquests autors, el motiu principal d'aquestes deci- 
sions és que el comportament de les persones (especialment si són d'edat 
més avancada) i de les seves famílies sol estar més alineat amb els valors 
i orientacions d'atenció tradicionals, en que es prioritza el suport mutu 
entre els cónjuges i els seus descendents. Els individus valoren que hi ha 
certes diferéncies entre el tipus d'atenció que pot proporcionar un servei 
públic i la que pot oferir un familiar, la qual cosa fa que sovint es percebi 
com a més atractiva per a les persones en SDF ¡ per als seus familiars l'op- 
ció de cures de familiars. 

Per altra banda, altres estudis també mostren que si les persones en 
SDF estan casades o viuen en parella solen tenir més probabilitat de rebre 
cures que ofereixi 'Administració pública que els que no viuen en pare- 
lla, atés que els conjuges actuen com a connectors entre la persona gran 
i el sistema públic (Rogero, 2009). En aquest sentit, les dades de lEPSD 
mostren de forma clara que les persones que viuen soles a Barcelona són 
les que tenen més probabilitat d'utilitzar el SAD, i que com més persones 
conviuen en la llar menys probabilitat hi ha que s'utilitzi aquest servei i 
més que s'utilitzin les ajudes dels familiars. Així doncs, els resultats re- 
forcen l'largument familista de les cures a la ciutat de Barcelona, en que el 
nivell de benestar de les persones depén en gran mesura de la xarxa fami- 
liar que tingui cada individu (Julia i Rojas, 2019). En les llars que hi hagi 
disponibilitat de recursos familiars per les cures de les persones en SDF 
aquesta seria l'estrategia més probable amb independencia dels recursos 
económics que es tinguin. Al mateix temps, en les llars amb ingressos 
més alts la probabilitat que també s'utilitzi una atenció remunerada és 
major que en llars amb ingressos baixos. El que no trobem en les dades 
són diferencies estadísticament significatives entre els diferents nivells 
d'ingressos de la llar i que varii la probabilitat que sigui un familiar el 
cuidador. Aquestes dades reforcarien llargument familista de les orien- 
tacions i creences de la població, en el sentit que, independentment del 
perfil económic de la llar, els familiars acaben assumint part de la funció 
de les cures domiciliaries. 
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Les dades també mostren que el grau de dependencia influeix en 
aquesta presa de decisions. Per les persones amb grau III, que requereixen 
una major atenció de temps i d'exigéncia de les tasques, hi ha una proba- 
bilitat més baixa que les persones utilitzin el SAD (que sol proporcionar 
una atenció reduida d'hores setmanals) i tendeixin molt més a buscar una 
atenció remunerada que segurament pugui abastar més temps d'atenció. 

Un altre dels resultats destacats de la present recerca és el nivell de 
desigualat de génere i de feminització de les tasques de cura de les per- 
sones en SDF a Barcelona. Les dades mostren que les dones representen 
prácticament el 80% de les cuidadores principals de persones en SDF. Si 
bé en els casos de cuidadors familiars la diferencia entre homes i dones 
és de 15 punts percentuals, quan es té en compte qui és la cuidadora prin- 
cipal la diferencia es dispara (passa a 38 punts percentuals). Aixó suposa 
una cárrega de tasques que minva el benestar de moltes dones ¡ de les 
seves trajectóries vitals (Sarasa i Mestres, 2007). Pel que fa a les persones 
cuidadores remunerades, tant a Administració pública com al mercat 
formal o informal, lámplia majoria són dones. En el cas de les que prove- 
nen del mercat formal i informal la gran majoria d'aquestes són d'origen 
estranger. En futures recerques seria convenient aprofundir en l'anali- 
si dels perfils d'aquestes dones per saber elements com la seva forma de 
convivencia i estructures de la llar, les seves trajectóries eductives, labo- 
rals o de mobilitat. 

Més enllá de les desigualtats de genere, els resultats també mostren 
desigualtats acumulatives. Segons les dades de l'EPSD, les llars que dis- 
posen de menys rendes són les que solen estar configurades per una per- 
sona sola, que en SDF fa que es pateixin més riscos per no tenir cobertes 
totes les necessitats. Com s'ha pogut veure, les persones que viuen soles 
tenen una menor probabilitat de rebre ajuda d'algun familiar, i si stafe- 
geix la manca de recursos económics, també tenen menys probabilitat 
de poder permetre's algun servei o ajut extern de pagament. Aixó fa que 
aquest perfil sigui altament vulnerable i dependent dels serveis que faci- 
litin Administració pública. Tanmateix, les dades de cobertura de l'EPSD 
mostren que el temps que pot dedicar a la setmana el servei de SAD és 
molt menor del que dedica un familiar o persona cuidadora remunerada, 
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la qual cosa fa que els perfils que en depenen com a principal font de cures 
pugui estar en una situació de major vulnerabilitat per manca de cober- 
tura de les necessitats. 

En aquest article s'han de tenir en compte algunes limitacions. La 
primera consideració, i que está vinculada al darrer punt tractat, és que 
a PEPSD es consideren els ingressos de la llar de la persona i no altres 
formes de recursos económics que poden estar destinats a les cures. En 
ocasions, la despesa que pugui generar la contractació o el pagament d'un 
servei o persona cuidadora no respon tant a la persona en SDF, sinó als 
seus familiars que no conviuen amb ella. Tanmateix, tot i que els ingres- 
sos de la llar de la persona en ocasions no evidencia del tot els recursos 
económics que en pot disposar, les dades mostren diferéncies significa- 
tives en la probabilitat de recórrer a cures pagades entre els que tenen 
més recursos i els que en tenen menys. Laltra limitació d'aquest estudi 
és centrar-se en latenció de cures domiciliária en exclusiva que, si bé és 
la majoritaria, seria interessant completar aquesta línia d'análisi intro- 
duint les residencies i Patenció als centres de dia. 

La situació actual d'envelliment de la població fa que cada cop sigui 
més necessari abordar les necessitats que tenen les persones en SDF i 
les seves famílies per cobrir de forma efectiva les seves necessitats, i així 
minimitzar la incidencia en el cost d'oportunitat i els possibles efectes 
lesius que puguin provocar en les cuidadores familiars. Com s'ha vist en 
els resultats d'aquest estudi, la majoria de persones en SDF són perso- 
nes en edats avancades. Així doncs, és plausible que amb laugment de la 
població en edats avancades creixi també la població en SDF. En aquest 
sentit, PEstat del benestar i els serveis públics tenen el gran repte de do- 
nar resposta a aquestes necessitats creixents. No obstant aixo, el creixent 
envelliment de la població no s'ha de veure únicament com quelcom ne- 
gatiu. Si bé suposa un gran repte en múltiples dimensions socials (pensi- 
ons, serveis de cura, atenció sanitaria, soledat, etc.) també es van donant 
avengos i millores tecnológiques, médiques o de mobilitat que permeten 
esmorteir els possibles impactes que puguin sorgir de la major proporció 
de persones amb edats avancades. Segons Sarasa ¡ Mestres (2007), l'efec- 
te de tenir una esperanga de vida elevada s'hauria de veure més com un 
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retard en Paparició de malalties, problemes de salut o necessitats de cu- 
res que no tant un augment de la quantitat d'anys en SDF. Altres estudis 
també mostren una relació positiva entre viure més anys i gaudir-ne més 
amb bona salut (Mathers et alii, 2015). 

En resum, aquest article mostra els perfils de les persones cuidado- 
res i quines són les característiques de les persones en SDF que fan que 
rebin diferents suports per cobrir les seves necessitats de cura i d'ajuda 
a les activitats quotidianes. En aquest sentit emergeixen clars elements 
de desigualtats en que s'hauria de tenir especial atenció en les polítiques 
públiques. En primer lloc, les administracions públiques haurien de ser 
més determinants a l'hora de contribuir en la reducció de la dependencia 
dels familiars en les tasques de cures, ja que pot suposar una situació de 
major vulnerabilitat per a les persones que no disposen d'aquests recur- 
sos relacionals, i perque poden provocar un detriment dels projectes vi- 
tals dels familiars cuidadors. En aquest sentit, una major cobertura dels 
serveis públics pot contribuir a fer-los més atractius com a estratégies de 
cura. D'aquesta forma es podria reduir la cárrega de tasques als familiars 
¡els possibles efectes negatius que se'n deriven, així com que les persones 
en SDF que viuen soles i no disposen de prou suport social, xarxa familiar 
o recursos económics tindrien les necessites més ben cobertes. En segon 
lloc, un altre eix d'intervenció hauria d'anar orientat a reduir la bretxa 
de génere que existeix entre les persones cuidadores. Una reducció de 
Patenció familiar suposaria una menor cárrega especialment per a les do- 
nes (que solen ser les principals responsables). Per altra banda, s'hauria 
d'incentivar la contractació de personal masculí per reduir la feminitza- 
ció de les tasques de cura a nivell professional. Aixó pot ser dificultós en el 
sector privat i en Pinformal, pero des de la contractació pública es podria 
arribar a potenciar incorporant requeriments en la contractació o en els 
plecs per licitacions d'empreses que vulguin oferir aquests serveis. Per 
altra banda, cal posar en valor les tasques de cura professionalitzades i 
millorar les seves condicions laborals d'acord amb P'exigéncia i la relle- 
váncia que tenen en el benestar de les persones en SDF. Aquests canvis es 
consideren elements cabdals per millorar les condicions de les persones 
cuidadores, i de retruc de les persones en SDF. 
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REsuMEN: Este artículo plantea una reflexión sobre el concepto de cuidado 
centrada en los aspectos afectivos que están implícitos. Se exploran aque- 
llos aspectos afectivos, intangibles, acciones sin precio, pero con valor, 
de los cuidados, que, pese a su invisibilidad, son elementos constitutivos 
de la acción de cuidar. Nos proponemos profundizar en dicha invisibili- 
dad con el objetivo de contribuir a enriquecer la conceptualización de los 
aspectos afectivos del acto de cuidar, siempre desde una perspectiva de 
género e intergeneracional. 

Reconocer la afectividad implícita en el trabajo de cuidado y cómo es- 
tán afectadas por la experiencia las personas que lo realizan es una exi- 
gencia de la sociedad, tanto del trabajo de cuidado remunerado como del 
no remunerado, ya sean el que tiene lugar en los hogares, en de las em- 
presas o los servicios públicos. Para elaborar el artículo hemos tomado 
como referencia nuestra participación en la investigación «Gendercare: el 
compromiso de los hombres con los cuidados de larga duración. Género, 
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generaciones y cultura del cuidado de carácter cualitativo e interdiscipli- 
nar», que se está desarrollando en la Universidad Rovira i Virgili. 


PALABRAS CLAVE: afectividad de los cuidados; relación; emociones; intangi- 


bles del cuidado. 


Asrracr: This article reflects on the concept of care focused on implicit 
affective aspects. They explore those affective, intangible, invaluable care 
actions that despite their invisibility are constituent elements of the act 
of caring. The article looks in depth at this invisibility with the aim of 
helping to enrich the conceptualization of the affective aspects of the act 
of caring from a gender and intergenerational perspective. 

Itis necessary for a society to recognize the affectivity implicit in care 
work and how the people who provide care are affected by the experience 
of either paid or unpaid care work and whether care takes place in 
households, businesses or public services. The article is based on our 
participation in the research project currently ongoing at the Universitat 
Rovira i Virgili under the title “Gendercare: the engagement of men in 
long-term care. Gender, generations and culture of qualitative and 
interdisciplinary care”. 


KeyworDs: affective care; relationships; emotions; intangibility of care. 


Los cuidados invisibles. Afectividad y acciones intangibles de los cuidados 


1. Introducción: 


El cuidado entendido como el conjunto de actividades que tienen como 
objetivo proporcionar bienestar físico, psíquico y emocional (Comas 
d'Argemir, 2000: 188) atraviesa la vida y, de facto, va construyendo nuestra 
subjetividad de acuerdo con el camino que hacemos por ella. A lo largo 
del ciclo vital vimos cruzando un conjunto de fronteras invisibles que lle- 
van de ser demandantes a proveedores de cuidado, o viceversa. Siempre 
se necesita del cuidado, ya sea dirigido a los otros o como autocuidado o 
autoatención que las personas nos prestamos a nosotras mismas (Este- 
ban, 2017). El continuum es permanente. El cuidado no puede suprimirse, 
aunque sí va transformándose. 

Es importante que se conciban socialmente nuevas esferas tanto para 
dar cuidado como para recibirlo. Si el cuidado es concebido como un de- 
recho, interdependiente e indivisible, es decir, de hombres y mujeres, es 
necesario buscar otra manera de redistribuir las obligaciones del cuida- 
do en el reconocimiento de los derechos de quien necesita ser cuidado y 
de quien de un modo u otro se lo proporcionará. La situación actual del 
cuidado requiere una mayor visualización del cuidado y de todas las acti- 
vidades humanas beneficiosas para la sociedad, pero insuficientemente 
reconocidas por la materialidad económica. 

Un cuidado que incluya a todos y todas en el derecho a reclamar ser 
cuidado y a cuidar, e, indirectamente, a cuidarse. No se trata solo de im- 
pulsar más oferta de servicios reproductivos, todos ellos indispensables, 
sino de abordar de manera transversal las responsabilidades de cuidado 
que realizan los miembros de la sociedad, hombres y mujeres, incluso las 
del Estado. El aumento de personas necesitadas de cuidados, la escasez 
de servicios públicos, el cuidado prestado casi exclusivamente por mu- 
jeres, y la inexistencia de una ética de la solidaridad y de la responsabili- 
dad desarrollada socialmente nos indican la conveniencia de un derecho 


1 Este artículo se enmarca en dos investigaciones más amplias. La primera es «Hombres cuidadores. 
Retos y oportunidades para reducir las desigualdades de género y afrontar las nuevas necesidades 
de cuidados», RecerCaixa, programa impulsado por la Obra Social “la Caixa”, con la colaboración de 
la Asociación Catalana de Universidades Públicas (2014ACUPo0045). La segunda es «El compromiso 
de los hombres con los cuidados de larga duración. Género, generaciones y culturas del cuidado», 
Proyectos I+D+i del Ministerio de Economía y Competitividad (FEM2017-83517-R). En ambos casos 
la IP principal es Dolors Comas d'Argemir. 
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al cuidado. El Estado tiene que asumir que las generaciones de mujeres 
que tradicionalmente se han ocupado del cuidado no están dispuestas 
a seguir prestando esa función en exclusiva. Estamos hablando, pues, 
de la fundamentación de un nuevo derecho mostrando las razones que 
respaldan el deber moral de su reconocimiento jurídico (Marrades, 2017). 
Solo bajo un tratamiento transversal y un marco de derechos se podrán 
consolidar políticas públicas respetuosas con la equidad de género y los 
derechos humanos fundamentales. 

Algunas de las variables que se muestran relevantes para reconocer la 
actividad de cuidar son, siguiendo a Molinier (2013), el tiempo y las rela- 
ciones interpersonales que influyen sobre el tipo de cuidado que ofrecer y 
la posibilidad de mantener una vida autónoma, si bien no son las únicas. 
Aparecen también las variables de los recursos económicos y de las infra- 
estructuras asistenciales. 

La implicación de las y los trabajadores de los cuidados, aunque rea- 
lizados mayoritariamente por mujeres, es un tema sustancial que requi- 
ere aproximaciones diversas, porque en estos momentos no es solo una 
cuestión de justicia social vinculada a la igualdad de género, sino también 
un imperativo social debido a las crecientes necesidades de cuidado que 
en el contexto actual no pueden ser atendidas exclusivamente desde los 
poderes públicos, ni desde el mercado, y que requieren más implicación 
de la familia y de la comunidad. 

Nuestro aporte se concentra en el ámbito de los cuidados de personas 
adultas en situación de dependencia, realizados en el ámbito familiar o 
doméstico, y en el de las profesionales o familiares que cuidan, sean estos 
sus esposas/os, padres/madres o hijos/hijas. En estos casos se da un me- 
nor reconocimiento social si lo comparamos con las tareas de crianza de 
los hijos, que están adquiriendo más relevancia social y más visibilidad 
en el marco de las nuevas paternidades. 

En la investigación en la que participamos del proyecto Gendercare se 
establecieron tres tipos de cuidadores familiares más generalizados. Por 
una parte, los cuidadores que se incorporan progresivamente a los traba- 
jos de cuidado en función de la demanda de la evolución de la enfermedad 
y siempre priorizan su ocupación laboral, delegando las actividades de 
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cuidado a los recursos asistenciales disponibles, residencias, centros de 
día, etc. Otra clase, aunque minoritaria, son los cuidadores que contratan 
trabajos de cuidado en el ámbito doméstico. Y una tercera son aquellos 
cuidadores que se acogen a las ayudas públicas y ejercen un cuidado, en 
cierto modo, remunerado en el ámbito doméstico. En cualquiera de estos 
tres tipos las dimensiones emocionales y morales son esenciales para te- 
ner en cuenta al amplificar la mirada hacia los cuidados invisibles. 

Nuestra reflexión sobre el concepto de cuidado pondrá especial aten- 
ción en cuáles son los elementos intangibles, invisibles, pero presentes, 
de la dimensión relacional y afectiva que son constitutivos del acto de 
cuidar. 


2. El cuidado 


El cuidado es un concepto complejo que comprende un conjunto de acti- 
vidades ineludibles para satisfacer las necesidades básicas de la existen- 
cia y el desarrollo de las personas. Cuidados son aquellas actividades que 
sustentan a las personas, en el sentido de que se les otorgan los elementos 
físicos y simbólicos que les permiten vivir en sociedad (Pautassi, Zibec- 
chi y Batthyány, 2013: 9). Para Tronto (2013), cuidar es una actividad que 
constituye que la persona pueda vivir de la mejor manera posible. Todo 
y la importancia reconocida del cuidado, por parte de diferentes autores, 
también de los profesionales en la cotidianidad de las personas estos re- 
conocen que todavía hoy se ha de continuar profundizando en ellos. 
Una cuidadora de una residencia comentó en este sentido: 


Es difícil trabajar cada día con personas que están padeciendo dolores 
[...], soledad, y sentir que cuando explicas esto no te hacen caso [...], es 
tu trabajo. [...] Yo a veces no puedo con todo (cuidadora en residencia). 


En el cuidado se incluye la atención directa, que son las actividades 
interpersonales de cuidado, como hablar o acompañar. También com- 
prende la provisión de condiciones para que el cuidado se pueda ejecutar, 
como trabajo doméstico, instrumentos de cuidado y la gestión de este. El 
trabajo de cuidado que se da en el hogar no solo es una forma de produc- 
ción de la fuerza del trabajo basada en la alimentación, higiene y manu- 
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tención de un hábitat aceptable, sino que, siguiendo a Pautasi (2013), es 
en el ámbito familiar donde se estructuran valores útiles para el sistema 
productivo, como el cumplimiento de horarios y consignas, y el respeto a 
la autoridad. El cuidado genera bienestar afectivo, y satisface necesida- 
des, gustos y deseos de las personas. 

Para vivir satisfacemos necesidades accediendo a servicios, pero estos 
son más satisfactorios si cumplen ciertas condiciones. Comas d'Argemir 
(2019) afirma que aunque se haga por amor o por obligación moral lo ci- 
erto es que el cuidado no pagado que se realiza en la familia tiene valor 
económico y afectivo, pese a que no sea visible. Por esto entendemos que 
el concepto de cuidado contiene nociones que van más allá de proveer un 
mero servicio y debe incorporar aquellas acciones, a menudo invisibles, 
que transforman un bien o un servicio adquirido en el mercado al combi- 
narlo con atenciones que se convierten en un bienestar efectivo y afectivo. 
Por ejemplo, la alimentación produce más satisfacción si se come en un lu- 
gar limpio, en una mesa preparada y en compañía; o el baño es más agra- 
dable si se da en una instalación limpia, caliente, confortable y segura. 

Así lo refiere un hijo que cuida de su padre: 


Porque hay que cuidar el cuerpo con la comida, con la asistencia, poner 
la cama, ayudarle, que esté cómodo en la cama. Que esté cómodo. Si es 
invierno, añadir alguna manta más, calentar la comida a su gusto. Y esto 
es lo físico porque en el cuidar también entra la vertiente moral o aními- 
ca, porque él está participando en la vida (hijo cuidador). 


3. Elementos constitutivos de la afectividad en el cuidar 


Para elaborar una aproximación conceptual a la afectividad de los cuida- 
dos se ha trabajado con diferentes autores que parten de distintos enfo- 
ques, desde la enfermería, la antropología, la filosofía, la psicología o la 
sociología: Colliére (1993), Esteban, (2017) Gilligan (2013), Molinier (2015), 
Leal (2006), Pautasi (2013) y Tronto (2013). 

Se han ido entrelazando ideas de manera envolvente, ya que no hay 
una única definición clara de los elementos constitutivos y afectivos del 
cuidar. Partimos de que todas las autoras consultadas exponen ideas so- 
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bre los cuidados como transformadores de la vida cotidiana de las perso- 
nas. Conceptos que son, muchos de ellos, sorprendentes y generadores 
de interrogantes. 

Especialmente interesante resulta la acotación de Esteban (2017: 4D), 
cuando dice: 


[...] redimensionar la importancia de las emociones y cuidados [...] nos 
permite hacer un abordaje mucho más amplio y complejo de todos los 
contenidos relacionados o relacionales a la tarea de cuidar: desde garan- 
tizar la alimentación, la higiene, la movilidad y la intimidad de la perso- 
na; hasta la empatía [...], ofrecer seguridad física, psicológica y respecto, 
y promover la autonomía y la libertad de la persona cuidada. 


Su explicación nos reporta los límites de los afectos en cuanto que ele- 
mentos constitutivos de los cuidados, a la vez que los pone en valor en 
tanto que concurren en la acción cuidadora. 

Para Molinier (2015), el término cuidado adquiere toda su fuerza cu- 
ando existe la amenaza de que falte o desaparezca. También cuando au- 
mentan las necesidades de cuidado por el aumento de la esperanza de 
vida y que las mujeres, proveedoras naturales, han dejado de hacerlo obli- 
gatorlamente. 

Cuidar es el reconocimiento de la vulnerabilidad y nos acerca a la res- 
ponsabilidad social. La interdependencia nos constituye no existe la au- 
tonomía integral (Colliére, 1993; Gilligan, 2013). Coincidimos con Molinier 
(2015) en que es necesario distinguir la cultura de la gestión del cuidado 
de la experiencia de cuidar, ya que parten de lógicas y gramáticas dife- 
rentes. Los elementos que forman el cuidado o su gestión se organizan y 
combinan de manera diferente, a pesar de que han de poder coordinarse 
y escucharse entre sí para poder generar sincronías que permitan adecu- 
arse uno al ritmo del otro. 

El cuidado son conexiones, redes, coconstrucciones de significados. 
Políticamente, la experiencia de cuidar reconoce la vulnerabilidad y cómo 
el hecho de estar vinculados a los demás puede hacer cambiar nuestra 
forma de pensar acerca de la responsabilidad social. «El cuidado no es 
una moral de los buenos sentimientos, es un proyecto social» (Tronto, 
2.013: 44). 


Arxiu d'Etnografia de Catalunya, n.* 22, 2021 


49 


Carmina Puig Cruells 


Esta posición política pone en valor el cuidar y critica la política neoli- 
beral que considera la vulnerabilidad una debilidad. Bajo la mirada neoli- 
beral todas las personas son autónomas, sanas y felices. Pero este modelo, 
siguiendo a autoras como Judith Butler (2010), es una ficción y parte de 
una mentira ideológica. La experiencia de cuidar es muy poderosa para 
desestabilizar esta ficción y explicitar la relación entre subjetividad (vi- 
vencia de vulnerabilidad) y trabajo de cuidado. 

Molinier (2015) también asume las tesis de Tronto (2013) en lo que 
hace referencia a la vulnerabilidad como condición de la humanidad. To- 
dos somos dependientes de los demás y hay que abandonar el sentido 
de la autonomía completa. La autonomía personal no es la solución a los 
problemas de la sociedad. Ambas autoras entienden que la atención y el 
cuidado se presentan como un continuo entre las personas atendidas y 
personas que cuidan y no como una dicotomía entre ambas. Defienden 
que no hay que reducir el cuidado a una concepción diádica, en el sentido 
de que solo pertenece a dos personas con una fuerte relación, como, por 
ejemplo, madre e hijo. 

La autonomía no existe, porque siempre hay alguien que está apoyan- 
do, aunque sea discretamente. Esta idea se basa en una perspectiva del 
cuidado en términos de relación, de conexiones, de redes, de construcci- 
ones compartidas. El valor principal no es la autonomía, es la capacidad 
de vivir una vida humana. «No solo los más dependientes se benefician 
de una ayuda. También los adultos competentes» (Wlosko y Ros, 2015: 2). 

Un ejemplo del beneficio del cuidado para todos sería la construcción 
de rampas para salvar escaleras, ya que los accesos adaptados a la diversi- 
dad de movilidad de las personas son más cómodos para todas. 


4. Afectividad e intangibilidad del cuidar 


En la práctica del cuidado es muy relevante la discreción, aquellos aspec- 
tos velados del cuidado donde la atención emocional no puede estar se- 
parada de la tarea física, ya que ambas están entrelazadas en la textura de 
la vida cotidiana. La palabra y la conversación son esenciales en nuestra 
vida de relación y deberían sostener cualquier práctica humana. Cuidar 
es, pues, barrer y hablar. Así lo recoge Molinier (2015) refiriéndose a unos 
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trabajadores de la limpieza en un hospital: estamos para recoger polvo y 
palabras. 

Se trata, pues, de poner en valor aquellos aspectos relacionales y afec- 
tivos como son la palabra, las caricias, la presencia y la atención plena, 
que están presentes en la acción de cuidar. Así nos lo comentaba un cui- 
dador de su mujer: 


Yo creo que hace una temporada que no hablamos de su enfermedad. 
Hablamos de lo que vamos a hacer el martes que viene [...], de lo que 
desea hacer (marido cuidador). 


Desde otra perspectiva, una persona que cuida en el domicilio de for- 
ma remunerada expresaba las ideas importantes de lo que «es común», 
de «la sencillez», de lo natural de la cotidianidad, no por ello exenta de 
complejidad. 


Es importante la información que se les da a las personas. Es importan- 
te informar a las personas de qué se va a hacer con ellas, cómo lo vas a 
hacer, qué material utilizarás. Puede que tenga unas costumbres que tú 
desconoces [...]. Quieres que sea autónoma, pero a la vez estás influyen- 
do en su decisión (cuidadora en el domicilio). 


La tarea del cuidar, implique o no tarea física, siempre moviliza pro- 
cesos de reflexión y anticipación del cuidador para elaborar los procesos 
de irritación e incomodidad que se generan. En cambio, a menudo, más 
bien se trata de no hacer, de estar presente y atento sin actuar. Un ejem- 
plo de ello sería poder respetar que la persona haga sola una actividad y 
desarrolle a su ritmo una determinada habilidad. 


Yo intento no discutir, no hacerle enfadar, no hacerle poner nervioso. 
Con mi padre tienes que hacer un esfuerzo mental. Es más un tema de 
humildad, de respeto, de no hacer, y así no afectarle psicológicamente. 
Es vigilarlo y estar pendiente de él (hijo cuidador). 


Cuando cuidar se transforma en abstenerse de hacer, en estar atento, 
esperando, es precisamente cuando se genera invisibilidad, intangibi- 
lidad. Son acciones sin coste, pero con valor. Este trabajo atento, inad- 
vertible, es justamente el que moviliza saberes y haceres discretos en el 


Arxiu d'Etnografia de Catalunya, n.22,2021 51 


Carmina Puig Cruells 


52 


cuidado que tienen su eficacia justamente en lo imperceptible. El saber 

cauto es aquel que se moviliza antes de que la persona solicite atención. 
El trabajo de cuidado necesita de habilidades discretas, prudentes, de 

ajustes emocionales, pequeñas cosas inefables. Como nos decía un cui- 


dador: 


Se trata de estar pendiente y fijarte en estos pequeños detalles [...]. Es en 
el día a día que los pequeños detalles son grandes cosas (hijo cuidador). 


En ocasiones, el cuidado y esos pequeños gestos encuentran sentido a 
posteriori o a largo plazo, y, a menudo, de forma inesperada. Estar atento 
a la vulnerabilidad y al sufrimiento del otro es una actitud central en las 
actividades de cuidar en la salud, en la educación, en lo social, y esto ex- 
pone alos cuidadores a sentir compasión. Porque hay que apreciar y estar 
atento a las dificultades de los demás para poder hacer bien el trabajo. 


5. Cuidar es un trabajo y un compromiso 


El cuidado de los demás significa hacer algo útil para otro, y eso es un tra- 
bajo. Cuidar no es tan solo pensar, ni solo preocuparse por el otro; tam- 
poco es quererlo. Es un trabajo que participa en la preservación de la vida 
y asiste al otro en sus necesidades (Arango y Molinier, 2011). 

El cuidado es parte de la cotidianidad que permite una forma de vida 
llena de puntos de referencia, de rutinas, etc. Algunas palabras de perso- 
nas que cuidan lo muestran muy bien: 


Lo de cuidar es muy importante pero no le damos el valor que tiene. Por- 
que tampoco se lo da la sociedad. Y todo ello es muy contradictorio. [...] 
Entonces, ¿cuántos trabajos tienes? [...] Tres: el de la mañana, el de la 
tarde, y el de cuidar a mi madre. Claro, sé que también es un trabajo 
(hijo cuidador). 

Cuidando a mi madre yo también he aprendido a cuidarme (hija cui- 


dadora). 


A pesar de su infravaloración social, el cuidado es un trabajo que re- 
quiere una alta atención hacia el otro y hacia uno mismo. No es un trabajo 
especializado, pero es un compromiso. El cuidado debe distinguirse de 
un don natural o de una expresión del amor naturalizado que enmascare 
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el trabajo (Comas d'Argemir, 2017). La naturaleza del cuidado requiere de 
un esfuerzo para disociarlo de lo femenino, del amor, de la solidaridad 
familiar o militante. Hay que reconocer los déficits semánticos en el do- 
minio de los afectos y el cuidado. 

El cuidado pone la atención en el mundo, en la gente, en las relaciones 
ordinarias centrales de la vida cotidiana. Es visibilizar la dimensión de 
aquello que es común. Una persona cuidadora que se entrevistó lo resu- 
mía así: 


¿Qué es cuidar? Yo pienso que es hacer lo que te gustaría que hicieran 
por ti cuando lo necesitaras. Ni más ni menos. Es lo que tienes que hacer 
y no abusar si no lo necesitas (cuidador remunerado de un hospital). 


6. Lo común y lo colectivo en el cuidado 


El trabajo de cuidar no es reducible a una actividad ni a la actitud de una 
sola persona, sino que se apoya en el trabajo colectivo. El cuidado es fruto 
del trabajo de apoyo, de cooperación, de vigilancia compartida entre las 
personas, de atención compartida a las pequeñas o grandes cosas, y es 
todo aquello que es preciso hacer para mantener un mundo en común. 

La construcción del mundo en común es un lugar donde la gente se 
habla, se atiende y se respeta mutuamente. A pesar de la sencillez de la 
idea, no es fácil de llevar a la práctica, ya que se construye día a día, y es un 
trabajo sin límites en el tiempo. Solo se hace evidente cuando desaparece, 
cuando se ha desgastado. En la vida ordinaria el mundo en común está 
aquí y estamos seguros de que siempre estará, pero no. 

Las personas cuidadas también pueden participar de cuidar a los de- 
más, aunque a menudo de una manera diferente. El mundo en común es 
el objeto del trabajo del cuidado. Este es parte de la vida ordinaria de la 
gente y una manera de dar presencia a la vulnerabilidad. 

El cuidado da visibilidad a la vulnerabilidad. Aunque no requiere de 
gran especialización, ya que todo el mundo puede hacerlo (Oury, 2007). 
Es un trabajo inestimable. Justamente a raíz de su invisibilidad no se 
puede atestiguar ni evaluar completamente. Es debido a su invisibilidad 
y a su valor incalculable que no se puede evaluar con las leyes de la econo- 
mía de mercado. 
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7. Reconocer el cuidado: obligación, tiempo, experiencia, 
conocimiento y relato 


El cuidado es un trabajo y también un compromiso. Los cuidadores fa- 
miliares entrevistados se refieren a la obligación moral o a la deuda con 
lo recibido: 


Es una obligación de estar porque me ha tocado. Es una obligación mo- 
ral. Me ha tocado porque soy el hijo y, bueno, es mi madre, y es lo que 
hay. Mis padres han hecho muchísimo por nosotros. Nos toca a nosotros 
y ya está (hija cuidadora). 


La obligación autoatribuida por los cuidadores y cuidadoras no impi- 
de que puedan ser reconocidos los límites de dicha obligación, así como 
la necesidad de soporte y ayuda de las personas que cuidan. 


El cuidador tampoco puede ser vampirizado o comido por la persona a 
quien cuida (marido cuidador). 


Cuidar implica esfuerzo de saber cómo hacer algo fácil y eficiente y 
esto requiere experiencia y conocimientos fundamentales que a menudo 
son preexistentes, aunque sabemos que es necesario disponer de algunas 
técnicas específicas. El conocimiento que se tiene está en relación directa 
con la experiencia. 

Otro elemento difícil de dimensionar es lo que denomino «la tempo- 
ralidad subjetiva» del trabajo de cuidado. Ejemplos de ello serían la larga 
crianza de los hijos, el tratamiento de los pacientes psiquiátricos de larga 
estancia o el cuidado prolongado en el domicilio. Los profesionales o los 
cuidadores familiares a menudo coinciden y señalan como elemento de 
afecto el tiempo que han pasado juntos. 

Son necesarias nuevas formas de evaluación del tiempo y, así, poder 
calcular el valor económico del cuidado. Ello comporta un cambio de en- 
foque en la escala de valores, ya que el cuidado no se puede segmentar, no 
se puede basar tan solo en las tareas, porque en él se integran una ética, 
un tiempo y unos conocimientos, lo que supone un gran desafío para la 
gestión. 
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De hecho, para que el trabajo de cuidar sea de calidad, se necesita, 
en cierta medida, que sea invisible y produzca una cierta suspensión del 
tiempo. La dificultad estriba en cómo respetar la invisibilidad necesaria 
y, a su vez, reconocer a las personas en su ejercicio del cuidado y el valor 
económico de este. 

Para poder reconocer adecuadamente la invisibilidad y la intangibili- 
dad del cuidado se necesita poderlo explicar, poder relatar las tareas, aun 
siendo invisibles, para que se pueda acceder al trabajo de cuidar median- 
te la palabra. 

Avalada por Molinier (2013) y Leal (2006), considero que el cuidado y 
su reconocimiento deben transitar de un paradigma tan solo basado en 
la visibilidad y el reconocimiento de los actos y las actividades a otro que 
incorpore poder «nombrar» o «decir» lo que se ha realizado o sentido, y 
esto se da con la palabra, los relatos y la confianza. 

Para poder reconocer, entender (y en parte medir) las formas median- 
te las cuales las personas cuidadoras dan respuesta a las necesidades de 
los demás hay que utilizar formas de descripción, como pueden ser los 
relatos y las narraciones contextuales que permiten acceder al sentido, 
cada vez diferente, de por qué se ha optado por una elección u otra de 
cuidado. Un buen ejemplo de narraciones de este tipo es esta aportación 
de un entrevistado: 


La comunicación con ella es física y mental. [...] Entonces el diálogo se 
situaba en el centro. Le tendía una mano, cuando ella manifestaba algo 
abría los ojos, le daba muchos besos, muchos..., y ella manifestaba mo- 
mentos de alegría, pero también demostraba muchos momentos su- 
pongo que de cansancio. [...] Creo que hay momentos en que ella es muy 
consciente. Solo lo comunica a través de estos gestos. A veces me cogía 
la mano, le ponía la mano y me la tocaba. Entonces yo le hablaba men- 
talmente: «Tranquila, no sufras, todo irá bien». Esta es la otra cara de los 
cuidados (marido cuidador). 


En este tipo de relatos que analizan la experiencia no se observa lo 
que se está haciendo, pero se escucha lo que las personas dicen que están 
haciendo o cuidando, lo cual implica tener confianza en la palabra de las 
personas que a menudo han sido inferiorizadas. 
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En parte, la dificultad estriba en que socialmente es difícil percibir el 
cuidado, porque la mayoría de las personas que cuidan son mujeres emi- 
grantes y pobres, y la legitimidad de su discurso, su palabra, es débil. En 
palabras de las cuidadoras, el amor para ellas es una palabra que repre- 
senta lo que cuentan, lo que importa a las personas cuidadas, y, sobre 
todo, designa lo que se debe poner en juego para aguantar todas las difi- 
cultades del vínculo entre ellas y las personas que atienden. 


Si le quieres, tienes la clave para cuidarlo. Todo te será favorable, si hay 
amor. Si no hay amor, ya no lo harías (cuidadora en el domicilio). 


Desde la experiencia de los cuidadores, lo más complejo de su ejercicio 
es disponer de los conocimientos y ajustes emocionales adecuados para 
mantener la distancia necesaria cuando de lo que se trata es de acercarse, 
por ejemplo, a personas ciegas, a personas que huelen mal, o no siempre 
simpáticas. En estas situaciones es difícil acercarse y construir vínculo. 
La palabra amor es una puerta de entrada a todas estas historias que nos 
cuentan y que tejen la perspectiva del cuidado. 

Por este motivo, y problematizando la propuesta de Molinier (2013), 
nos preguntamos: ¿quiere decir esto que la actividad de cuidado es ina- 
prensible?, ¿algo que solo puede ser entendido en el hacer mismo?, ¿no es 
posible, pues, formarse para poder cuidar? 


Mi toma de conciencia de que era cuidador se dio a partir de la forma- 
ción. Yo me impuse hacer un proceso y en el momento en que me di más 
cuenta fue cuando hice el cursillo, que éramos cuatro hombres (marido 
cuidador). 


Molinier (2015) propone algunas indicaciones que pueden ayudar a 
construir una cultura del cuidado. Aunque sus sugerencias se refieren 
más a cuidadores remunerados, sus ideas se pueden incorporar a los cui- 
dadores familiares. 

Su propuesta es asegurarse de que se hable, se dialogue, en torno a los 
cuidados a través de los relatos de los cuidadores. Parte de la concepción 
de que al hablar se transmiten saberes, y para ello se necesita tiempo, el 
cual es muy escaso en el mundo actual. Deben darse espacios de palabra 
en las familias, también en los establecimientos. Deben formarse grupos 
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donde circulen la experiencia y los conocimientos a través de la palabra. 
Poner en valor y saber que hablar del cuidar es una herramienta esencial 
para los trabajos de cuidado, sean estos remunerados o no. Un cuidador 
nos decía: 


Tenemos necesidad de ayuda psicológica y del entorno en el proceso 
de cuidar ya que aparecen sentimientos contradictorios. Por una par- 
te, vives en un duelo diario, cada día debes despedirte y sientes mucha 
contradicción. Emergen mucha culpa y muchos reproches (marido cui- 


dador). 


El cuidado está necesitado de cooperación y deliberación, espacios 
donde poder interrogarse sobre si las decisiones son correctas y donde 
las preguntas cambian cada día. No existen reglas en el cuidar, todo es 
contextual e implica reflexiones y también tiempo improductivo. Es ne- 
cesario tiempo, a menudo considerado vano, para examinar las mejores 
opciones. Nos decía un cuidador: 


Lo más difícil de aceptar son las emociones del cambio de pasar de hijo a 
padre, ya que para ello no hay reglas. Es fácil colapsarse y pensar en de- 
jarlo todo para cuidar, pero esta opción es inadecuada porque el cuidado 
de personas adultas es un cuidado sin esperanza (marido cuidador). 


No hay retorno, tan solo ir encontrando formas, técnicas de comuni- 
cación que logren encontrar sentido al acto de cuidar. La propuesta es 
asegurarse de que se hable de los cuidados a través de los relatos de los 
cuidadores y, así, asegurarse de que funcionen bien los equipos de cuida- 
dores. Partimos de la idea y de la práctica de que cuando se habla, se con- 
versa, se transmiten saberes del hacer, pero para ello se necesita tiempo, 
y este es escaso en el mundo laboral. 

Deben darse espacios de reflexión y palabra en los establecimientos 
asistenciales donde circule la experiencia a través de la palabra (Wlosko 
y Ros, 2015). 
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8. A modo de conclusión 


El cuidado recorre la vida y va construyendo nuestra subjetividad de 
acuerdo con el camino que hacemos por ella. El cuidado no puede supri- 
mirse, aunque sí se va transformando. 

Si bien existen protocolos de atención, no existen reglas explícitas 
para los cuidados en su faceta afectiva. Esta se da siempre en un contexto 
determinado y necesita de reflexión y de tiempos improductivos y de de- 
liberación que den sentido al acto de cuidar, porque quizá lo más difícil 
de tratar en los cuidados son las emociones y los afectos. 

El análisis de los elementos constitutivos del cuidar muestra que los 
cuidados están carentes de suficiente conocimiento sobre los elementos 
relacionales y afectivos que están presentes en estos trabajos. Su reco- 
nocimiento permite, pese a su invisibilidad, delimitar y conceptualizar 
algunos elementos que instituyen el cuidar, y así conocer posibilidades 
relacionales, emocionales y afectivas en las formas de cuidado. 

Algunas ideas propuestas relevantes para los profesionales para la 
contención de la afectividad y el cuidar son las siguientes: la necesaria 
cooperación entre la persona cuidada y cuidador, la necesidad de ana- 
lizar (de pensar) la experiencia cuidadora, el análisis de la subjetivación 
del tiempo, y el disponer de conocimientos técnicos esenciales para dar 
cuidado. 

Igualmente significativos son la capacidad de anticipación, de re- 
flexión, y el reconocimiento de la actividad de cuidado en lo social y en 
lo político por parte del cuidador. Todo ello es imprescindible para dar 
cuenta de este, y para ello es necesario continuar en la elaboración de re- 
latos, historias y narrativas de los cuidados que conceptualicen la afecti- 
vidad en la práctica del cuidar. 
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Resumen: El artículo discute los procesos de intersubjetividad de una et- 
nografía acerca de las prácticas femeninas de cuidado comunitario que 
se expresan en los clubes de personas mayores en Santiago de Chile. En 
un primer momento, situaremos los inicios de nuestro interés por el en- 
vejecimiento femenino vinculándolo a los hallazgos de un proyecto de in- 
vestigación anterior y, simultáneamente, por inesperados sucesos perso- 
nales. En segundo lugar, dilucidaremos cómo hemos diseñado un nuevo 
proyecto proponiendo una etnografía feminista que diera protagonismo 
a las mujeres mayores en su rol como constructoras de redes femeninas 
de cuidado comunitario. En el tercer momento, entraremos a la trastien- 
da de la investigación reflexionando sobre la negociación de las distincio- 
nes que hemos desarrollado con estas mujeres en sus clubes. Concluimos 
invitando a una reflexión sobre el lugar de la intersubjetividad en proce- 
sos etnográficos en los cuales la experiencia comunitaria está interpelada 
por la reciprocidad de los cuidados femeninos. 
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PALABRAS CLAVE: mujeres mayores; cuidados; etnografía feminista; inter- 
subjetividad. 


AgsrractT: The article discusses the intersubjectivity processes in an 
ethnographical study into the feminine practices of community care 
that occur in the clubs of older people in Santiago de Chile. First, we 
describe our interest in female aging and its connections to the findings 
of a previous research project and, simultaneously, our interest in 
unexpected personal events. Second, we describe how we have designed 
a new project proposing a feminist ethnography that gives prominence 
to older women in their role as the builders of feminine networks of 
community care. Third, we enter the back room of the investigation by 
reflecting on the negotiation of the distinctions that we have developed 
with these women in their clubs. We conclude by reflecting on the place 
of intersubjectivity in ethnographic processes in which the community 
experience is challenged by the reciprocity of female care. 


Keywokbs: older women; care; feminist ethnography; intersubjectivity. 


Las mujeres mayores, los cuidados y los clubes: negociaciones intersubjetivas de una etnografía feminista 


Introducción 


En este artículo, les invitamos a conocer la «trastienda» de una investiga- 
ción antropológica sobre los cuidados comunitarios de mujeres mayores 
en Santiago de Chile. Nuestro propósito principal es compartir especí- 
ficamente las etapas y reflexiones metodológicas que nutrieron nuestra 
«entrada al campo» en un proceso investigativo marcado por nuestro 
compromiso (y deseo) de llevar a cabo una etnografía feminista. A con- 
tracorriente de lo que usualmente se espera de las investigadoras en un 
artículo etnográfico, no ahondaremos en los resultados de la investiga- 
ción, sino que nos centraremos en aquellos momentos cruciales de nues- 
tro proceso investigativo que nos permitieron alcanzar dichos resultados. 
Este ejercicio nos permitirá entregar la información que, usualmente, 
permanece en los bastidores de las investigaciones, aquella relacionada 
con el posicionamiento epistemológico feminista desde el que se sitúa 
nuestro quehacer durante el trabajo de campo. Una suerte de material 
que los antropólogos suelen tratar como «clasificado», pero cuya expo- 
sición puede contribuir fehacientemente a la superación de las encruci- 
jadas con las cuales nos encontramos a la hora de poner en práctica la 
etnografía feminista. 

Partiremos nuestra exposición situando los inicios de nuestro interés 
por la vejez femenina, remontándonos a una primera investigación an- 
tropológica realizada entre 2012 y 2015, centrada en el estudio del trabajo 
que realizan las mujeres —en sus diferentes edades— para mantener el 
sentimiento de pertenencia entre quienes ellas consideran como parte 
de su familia. Esta investigación situó el tránsito entre nuestra preocu- 
pación por el trabajo de reproducción social que realizan las mujeres en 
general y el trabajo de sostenimiento de la vida que realizan las mujeres 
mayores en particular. Pero, sinceraremos que, además de estos elemen- 
tos empíricos, nuestra atención fue llevada al tema debido a experiencias 
personales, lo que ha provocado que la investigación tuviera, desde su 
inicio, un carácter intersubjetivo. 

Nuestra siguiente parada aborda una segunda investigación, cons- 
truida a partir de los interrogantes sembrados por los resultados de la 
anterior y desarrollada entre 2016 y 2019. En este nuevo proyecto, nos 
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propusimos comprender el proceso de envejecer de las mujeres. A partir 
de una detenida revisión sobre cómo las ciencias sociales han abordado el 
envejecimiento femenino, llegamos a nuestra propuesta de cómo abordar 
etnográficamente este tema, buscando comparar las experiencias feme- 
ninas ubicadas en diferentes sectores socioeconómicos de la capital chile- 
na. Esto nos llevó a realizar nuestra etnografía en los clubes gestionados 
por mujeres mayores que, conforme observamos, constituyen respuestas 
colectivas a sus demandas del cuidado. 

Nuestro tercer eje analítico emerge a la luz del inicio de nuestro tra- 
bajo de campo, orientado por los propósitos y compromisos de la etno- 
grafía feminista. En el marco de este debate, explicitaremos, por un lado, 
nuestra particular forma de aproximarnos a dichos espacios de la mano 
de la participación observante, y, por otro lado, nuestra manera de construir 
las relaciones con las mujeres mayores. Detallaremos, entonces, cómo la 
investigación nos empujó a procesos de negociación de las distinciones 
sociales (las nuestras y las de las mujeres), problematizando no solo nues- 
tra posición, sino también nuestra relación, de ida y vuelta, con ellas: 


Al dejar de considerarlas como informantes para, a partir de la teoría 
antropológica feminista, considerarlas como creadoras culturales y, 
al mismo tiempo, identificar, analizar e interpretar las orientaciones, 
contenidos y sesgos de género que las colocan a ellas, a los varones y a 
otras categorías sociales genéricas en posiciones diferenciadas que, en 
la mayoría de los casos, atañen a las desigualdades entre unas y otras 
(Castañeda, 2012: 221). 


Finalizamos con reflexiones respecto de cómo redimensionar el lugar 
de los cuidados comunitarios como elemento articulador del cuidado de 
sí y de otros y otras. Abordando el carácter recíproco de las lógicas del cui- 
dado femenino de los clubes etnografiados, retomaremos el papel funda- 
mental que la intersubjetividad tiene en la praxis de la etnografía femi- 
nista. Consideramos que este ejercicio analítico se vuelve fundamental 
en estos momentos de múltiples crisis (económica, social, de cuidados) 
enfrentados globalmente y que demandan de los investigadores redoblar 
nuestro compromiso con la empatía. Demanda, además, asegurar la au- 
tovigilancia en lo que concierne a nuestra actuación profesional, centra- 
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lizando el respeto por el derecho al cuidado de las personas cuyas vidas y 
experiencias investigamos. 


Adentrando al tema 


El inicio de nuestro interés por el cuidado comunitario que realizan las 
mujeres mayores en Santiago de Chile se remonta a una investigación 
realizada entre 2012 y 2015”. Este estudio, de corte antropológico y femi- 
nista, se centró en mostrar el trabajo diferenciado que hacen hombres 
y mujeres para mantener el sentimiento de pertenencia entre aquellas 
personas que consideran de su familia, lo que algunas autoras denomi- 
nan «trabajo de parentesco» (Di Leornado, 1987; Gonzálvez y Acosta, 2015; 
Gonzálvez, 2016; 2017). 

A través de la realización de entrevistas en profundidad”, indagamos 
por los contenidos de ese trabajo de parentesco, es decir, por aquellas 
celebraciones y rituales que se expresan al interior del grupo doméstico 
y que incluyen prácticas tan diversas como hacer visitas, enviar cartas, 
realizar llamadas de teléfono, hacerse regalos, organizar las vacaciones 
o preparar los encuentros por Navidad, por mencionar solo algunas (Di 
Leonardo, 1987: 442). Así, pudimos visibilizar aquellas prácticas sociales 
asociadas a los cuidados que producen y reproducen relaciones de paren- 
tesco e identidad colectiva, pero que no son consideradas como valiosas 
por la naturalización que comporta su asociación con lo femenino y lo 
doméstico (Gregorio y Gonzálvez, 2012). 

Si bien esta investigación produjo diferentes resultados, lo que más 
llamó nuestra atención fue, por un lado, que un número no menor de 
personas entrevistadas, quienes realizaban gran parte de este trabajo de 


1 El estudio referido fue financiado por el Fondo Nacional de Desarrollo Científico y Tecnológi- 
co (FONDECYT) de la entonces Comisión Nacional de Investigación Científica y Tecnológica (actual 
Agencia Nacional de Investigación y Desarrollo de Chile), a través del Proyecto de Iniciación n.” 
11121245: «Las familias en Chile: El trabajo de parentesco y la generación de constelaciones familia- 
res». El equipo de investigación estuvo conformado por Herminia Gonzálvez Torralbo (investigadora 
responsable), Francisca Ortiz y Sofia Larrazabal (asistentes de investigación). 


2 Se realizaron 33 entrevistas durante la primera etapa del trabajo de campo (octubre 2012-septiem- 
bre 2013) y 26 entrevistas en la segunda (octubre 2013-septiembre 2014). Pero con la particularidad 
de que, adoptándose una metodología de carácter longitudinal, se repetían estas entrevistas a las 
mismas personas en los tres años de duración del proyecto. 
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mantenimiento de los vínculos, eran mujeres. Además, muchas de ellas 
eran mayores y vivían solas. Por otro lado, que en sus discursos asociados a 
cómo mantenían estos vínculos familiares se describía una multiplicidad 
de prácticas realizadas no solamente con familiares consanguíneos, sino 
y, sobre todo, con los amigos y las amigas, con los vecinos y las vecinas. 
Así, los resultados de la investigación arrojaron que las mujeres mayores 
eran protagonistas de los cambios sociodemográficos que estaba experi- 
mentando la sociedad chilena, debido al alargamiento de la esperanza de 
vida y el consecuente envejecimiento de la población, y que afrontaban 
esta realidad a través de una activa participación comunitaria. 

Estas constataciones de orden antropológico-empírico fueron inter- 
peladas por procesos personales: nuestro íÍmpeto por sentir y pensar el 
envejecimiento femenino fue parte de un proceso que desbordó fronteras 
geográficas, entrecruzando y entretejiendo, simultáneamente, dimen- 
siones personales y profesionales. Esto ha dotado todo cuanto hemos de- 
sarrollado posteriormente de una dimensión centralmente intersubjetiva 
que terminó caracterizando no solamente la propuesta de investigación 
que se creó, sino también nuestra manera de vincularnos con las mujeres 
mayores. Por lo general, en las ciencias sociales, las investigadoras evi- 
tamos mencionar estas razones personales. Rompiendo este protocolo 
—que nos deshumaniza, a la par que elude la dimensión intersubjetiva 
crítica de nuestras etnografías—, sinceraremos aquí nuestras experien- 
cias que nos empujaron a indagar sobre cómo las mujeres afrontan los 
cuidados en la vejez. 

Para Gonzálvez, el tema se volvió algo personal unos meses después 
de la finalización del proyecto anterior, a mediados de 2016. En este mo- 
mento, ella se enfermó y tuvo que operarse de urgencia: fue un año de di- 
versos desafíos de salud vinculados a este episodio. Como es migrante en 
Chile, vive lejos de sus redes femeninas familiares. Mientras se recupe- 
raba, no pudo dejar de pensar en las mujeres mayores de la investigación 
concluida; no pudo dejar de pensar en la transcendencia de esta función 
femenina del cuidado desempeñada por ellas y su importancia para que 
mujeres que —como ella misma— necesitan descansar en el apoyo de las 
mayores para sostener sus funciones productivas. Ella lo comprendió, 
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entre otras cosas, porque debió usar toda su capacidad argumentativa 
para evitar que su madre viajara los casi once mil kilómetros que separan 
su ciudad natal, Elche (en el Estado español), de Santiago de Chile, para 
acompañarla con su incondicional trabajo de cuidado. En este momento, 
todo cuanto Gonzálvez había escuchado y comprendido en la etnografía 
se convirtió en una experiencia corporal, encarnada, afectiva. 

Para Guizardi, el tema se volvió muy personal desde finales de 2015, 
cuando su madre se enfermó de cáncer. Con sus dos hermanas, tuvo que 
hacerse cargo de cuidarla, asistiendo a su padre, que, pese a sus grandes 
esfuerzos y genuinas intenciones, pasó toda una vida sin cuidar y care- 
cía de herramientas para hacerlo. La tarea fue de las más difíciles. Las 
tres hermanas tuvieron que hacer malabarismos para atender simultá- 
neamente a sus actividades productivas. Dos no vivían en Brasil, donde 
residían los progenitores, debiendo convertirse en cuidadoras multisi- 
tuadas, viajando varios kilómetros cada mes. Pero, además, tuvieron que 
enfrentar la resistencia materna. Primera generación universitaria de la 
familia, su madre rechazó tajantemente que el cuidado (de personas y 
doméstico) debiera ser una obligación femenina. Se propuso educar a las 
hijas para no asumir al cuidado como un destino obligado: consecuente- 
mente, se negaba a ser cuidada por ellas en la enfermedad. Tras la muerte 
de su madre, Guizardi contó estas experiencias a Gonzálvez, quien la ter- 
minó invitando a integrar el proyecto que origina este artículo. 

Entre las dos, llegamos a una conclusión transcendente: como mi- 
grantes que debemos hacernos cargo de envejecer lejos de nuestras redes 
femeninas, nos toca asumir formas comunitarias de cuidado que cons- 
truyen redes con amigas y colegas. En gran medida, nuestra vinculación 
como antropólogas había nacido de este trabajo del parentesco: estudia- 
mos el doctorado en una misma universidad de Chile, compartimos re- 
des con nuestros respectivos orientadores. Pero solo nos volvimos muy 
cercanas cuando ambas migramos a Chile en pleno contexto de la crisis 
económica que impactó Europa a partir de 2008. Así, nos sorprendimos 
con la constatación de que, como las mujeres que Gonzálvez había inves- 
tigado, nos tocaba envejecer y cuidarnos entre nosotras. 
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Estas vivencias, constataciones y experiencias nos empujaron a in- 
dagar antropológicamente sobre las mujeres, los cuidados y el enveje- 
cimiento en un momento en que el contexto chileno también parecía 
empujarnos al tema. Los datos sociodemográficos apuntaban a la acele- 
ración del proceso de envejecimiento en Chile. El discurso político esta- 
ba en pleno cambio: de enunciados reconocedores de que el país estaba 
envejeciendo a otros que aludían al envejecimiento de la población como 
un hecho. Chile empezaba a organizar social y políticamente los cuidados 
de la población mayor a partir del compromiso anunciado en la cuenta 
pública del año 2015 por la entonces presidenta de la república, Michelle 
Bachelet, de la creación del Subsistema Nacional de Apoyos y Cuidados 
(SNACY. Este sistema comprendería un conjunto de acciones públicas y 
privadas relativas a entregar apoyo y cuidados para personas en situación 
de dependencia. 

Fue el conjunto de nuestras constataciones personales, aquellas de- 
rivadas de los resultados de investigación que había dirigido Gonzálvez, 
unido a las que observábamos cotidianamente en el contexto social y po- 
lítico, lo que nos impulsó, definitivamente, a abrazar como «nuestro» el 
tema del envejecimiento femenino. 

Decididas a convertir nuestras inquietudes en etnografía, postulamos 
a un proyecto de investigación que tratara únicamente sobre mujeres 
mayores. Nos interesaba saber cómo se envejecía en Chile siendo mujer. 
Debido a los resultados del proyecto anterior, sabíamos que las prácticas 
comunitarias de cuidado realizadas por las mujeres mayores tenían mu- 
cha centralidad para ellas y su entorno social*. Comprendimos, entonces, 
que era necesario mirar al territorio e indagar cómo las mujeres desple- 
gaban en sus comunidades prácticas que les permitían asistirse mutua- 
mente en el proceso de envejecer. 


3 Posteriormente llamado Sistema Nacional de Apoyo y Cuidados, y coloquialmente Chile Cuida, 
aunque no son equivalentes. 


4 Para mayor conocimiento y profundización sobre dichos resultados, véanse Gonzálvez y Larrazábal 
(2019), Gonzálvez et alii (2018), Ortiz y Gonzálvez (2017), y Gonzálvez (2016). 
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Los cuidados comunitarios y los clubes de personas mayores 


Nuestra postulación resultó exitosa: logramos adjudicarnos un proyec- 
to de investigación de tres años (2016-2019) para profundizar etnográfi- 
camente en la experiencia del envejecimiento femenino en Santiago de 
Chile*. En el marco de dicho proyecto, nos propusimos analizar cómo la 
organización social, moral y política de los cuidados comunitarios im- 
pactaba los procesos de envejecimiento de las mujeres de tres comunas 
de la Región Metropolitana de Santiago: Independencia, Santiago Cen- 
tro y Providencia”. Seleccionamos estas tres comunas, y no otras, por dos 
características sociodemográficas que hacen de ellas espacios conden- 
sadores de las problemáticas femeninas que buscamos comprender. Por 
un lado, están entre las tres más feminizadas y también entre las más 
envejecidas de la Región”. Es decir, en ellas, se observa una prevalencia de 
las mujeres entre la población adulta mayor. Por otro lado, presentan per- 
files de estratificación socioeconómica diversificados: bajo (en el caso de 
Independencia), mediano (Santiago) y alto (Providencia), permitiéndo- 
nos comparar el envejecimiento femenino a partir de las desigualdades y 
diferencias que las diversas condiciones socioeconómicas articulan. Esto 
implicaba comprender, por un lado, el desajuste entre las necesidades de 
cuidados de las personas mayores y su inequitativa respuesta por par- 
te de la familia, la comunidad, el mercado y el Estado. Y, por otro lado, 
las valoraciones sociales y morales del cuidado operantes en la sociedad 
(normativas, creencias). 


5 Dicha investigación fue financiada por CONICYT (actualmente, ANID), a través del proyecto Fon- 
decyt Regular n.* 1160683: «Ser mujer mayor en Santiago de Chile: Organización social de los cuida- 
dos, feminización del envejecimiento y desigualdades acumuladas», dirigido por Herminia Gonzál- 
vez Torralbo. 


6 Chile se encuentra dividido en dieciséis unidades territoriales llamadas «regiones», que están a 
cargo de un intendente designado por el presidente de la República. Las regiones se subdividen, a 
su vez, en provincias (a cargo de un gobernador, igualmente designado por el presidente), y estas, 
en comunas (dirigidas por un alcalde electo por votación popular). La región donde se encuentra la 
capital del país, Santiago de Chile, es denominada Región Metropolitana, y está subdivida en seis 
provincias y 52 comunas. 


7 En la Región Metropolitana existen otras comunas también envejecidas, como Nuñoa, La Reina 
o Vitacura, por mencionar algunas. Pero las tres que elegimos se diferencian de las demás porque 
están fuertemente feminizadas en términos de envejecimiento. 
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Paralelamente, nuestra detenida revisión de los estudios sobre los 
contextos nacionales chilenos y de otros países latinoamericanos nos 
ayudó a recopilar varias constataciones empíricas que dieron cuenta de 
la complejidad del fenómeno que nos proponíamos abordar. Primero, los 
estudios demográficos y gerontológicos demostraban que la vejez es una 
etapa del ciclo de vida que es cada vez más duradera, y desde la que se 
prolongan, retoman o continúan responsabilidades más allá de las espe- 
radas: no solo en cuanto al lugar que ocupan las personas mayores como 
hombres y mujeres, padres, madres, o abuelos/as, sino también por la 
continuidad de sus responsabilidades en la provisión económica del ho- 
gar, en estrecha relación con el cuidado de ellos mismos y/o de sus fami- 
liares. 

Segundo, que el proceso de envejecer es desigual en cuanto al géne- 
ro-parentesco y la clase social —entre otras categorías de diferenciación 
social—, lo que significa que no es lo mismo envejecer siendo hombre o 
mujer (De Beauvoir, (1983[1970]; Freixas, 1997; Huenchuan, 2014), abuelo 
o abuela, con recursos o sin recursos, trabajando o sin trabajar remune- 
radamente. A su vez, estas constataciones nos remitían a nuestra postura 
política situada desde la antropología feminista. 

Tercero, que los cuidados son una necesidad diaria de todas las perso- 
nas, que, si bien adquieren formas diversas en función del ciclo vital y del 
contexto histórico y cultural en el que se ellas encuentran (Precarias a la 
Deriva, 2004: 210), ganan un gran protagonismo durante la vejez. 

Frente a esto, nos llamó la atención, por un lado, que las mujeres ma- 
yores hayan sido, hasta avanzado el siglo xx1, sujetos poco protagónicos en 
las ciencias sociales en general (Gibson, 1996; Freixas, 1997; Huenchuan, 
2014), y en los estudios desarrollados en Chile, en particular (Gonzálvez y 
Guizardi, 2020). Por suerte, desde la primera década del presente siglo, 
investigadores e investigadoras vienen contribuyendo a visibilizar este 
tema en el país, corrigiendo, así, una asimetría histórica en la producción 
académica (Barros et alii, 2014; Forttes, 2016; Gallardo et alii, 2015; 2017; 


8 Aplicar la perspectiva feminista desde la antropología social y cultural (Del Valle, 2010; Gregorio, 
2011) implicó detenerse en el examen de las desigualdades sociales de género a partir del análisis de 
la vivencia de la vejez de las mujeres mayores. 
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Herrera, 2011; Mazzucchelli y Arévalo, 2019; Mazzucchelli, 2019; Osorio, 
2006; 2007). 

Por otro lado, nos impresionó observar que el cuidado, como una ca- 
tegoría de análisis social y política, hubiera emergido solo recientemente 
como un problema de investigación concerniente a los científicos/as so- 
ciales, más allá del hecho que desde las investigaciones feministas se lleve 
reivindicando su importancia desde hace más de treinta años (Hanlon, 
2012; Gonzálvez, 2016). También, que la familia se constituya como aquel 
lugar desde donde se ha producido mayor información respecto de la en- 
trega y la recepción de cuidados a diferencia de lo que sucede en relación 
con la comunidad, influyendo en la imprecisión que existe respecto de 
lo que se entiende por cuidados comunitarios desde las ciencias sociales 
(Gonzálvez et alii, 2019: 140). Por último, que el estudio de las múltiples 
desigualdades de género-parentesco y clase social (Gonzálvez, 2010; 2011; 
Comas d'Argemir y Soronellas, 2019), entre muchas otras, asociadas al 
proceso de envejecer todavía hoy sea algo incipiente, más allá de la rotun- 
didad de los datos que nos muestran que el envejecimiento en Chile se 
encuentra feminizado, y que es profundamente desigual entre diferentes 
sectores socioeconómicos (Osorio, 2007; CASEN, 2013; 2015a; 2017; INE, 
2,017). 

Tras revisar dichos estudios, y poner atención al contexto sociode- 
mográfico, optamos por incorporar en nuestro análisis la triada analítica 
entre desigualdad(es) sociales(es), envejecimiento y cuidados para, desde 
allí, indagar sobre su relación con el «trabajo de cuidado», y más específI- 
camente, con el cuidado comunitario. Consecuentemente, y en el marco 
de dicha investigación, nos propusimos conocer cómo operan el Estado, 
el mercado, la familia y la comunidad —que juntos constituyen el «dia- 
mante del cuidado» (Rodríguez, 2015) — en las tres comunas de la Región 
Metropolitana de Chile seleccionadas. 

Nuestro acercamiento a las experiencias femeninas del envejecimien- 
to en cada comuna se dio a través de un recorte cualitativo muy particu- 
lar. Entre 2016 y 2018, participamos de los clubes gestionados por mujeres 
mayores de 60 años. Estas organizaciones son conocidas popularmente 
en Chile como «clubes de adultos mayores». Son espacios fundamenta- 
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les para la sociabilidad de vecinos y vecinas en diversas comunas de todo 
país. Muchos de estos clubes fueron creados a partir de una organización 
comunitaria popular de base conocida en la segunda mitad del siglo xx 
en Chile como «clubes de madres». Dichas organizaciones tuvieron una 
historia y una trayectoria políticas complejas, acoplándose diferentes 
orientaciones partidarias dependiendo de los Gobiernos de turno”. Pero, 
más allá de estas transformaciones políticas, persistieron como organi- 
zaciones sociales con notorio protagonismo femenino. Tanto los clubes 
de madres como los de adultos mayores son frecuentados y gestionados 
por una mayoría femenina hasta la actualidad, como veremos a conti- 
nuación. Las mujeres se autoconvocan en estos espacios a partir de in- 
tereses compartidos, retomando una historia popular de configuración 
de redes comunitarias de cuidado. Nos hicimos asiduas de tres clubes en 
particular (uno por comuna), en cuyas actividades —talleres artísticos, 
paseos turísticos, eventos de recaudación de fondos, comidas, merien- 
das— pudimos intimar con las mujeres que fueron las protagonistas de 
la investigación que desarrollamos. En el apartado que sigue profundiza- 
remos en esta experiencia intersubjetiva. 


Nuestra aproximación 


Buscando acercarnos a las experiencias de los clubes de personas mayo- 
res, nuestra estrategia inicial fue la de identificar aquellos talleres oferta- 
dos por las municipalidades de las tres comunas seleccionadas y gestio- 
nados por dichos clubes'”. Dar cumplimiento a este propósito fue un gran 
desafío, debido, por un lado, a que las Administraciones municipales no 
tenían disponible esta información en la web y, por otro lado, a que la 
información entregada, en algunos casos, se encontraba desactualizada. 

Para conseguirla, acudimos presencialmente a las oficinas encargadas 
de la política hacia la población mayor y preguntamos directamente por 
los contenidos de los talleres ofertados y sus horarios. En la medida en 
que comenzamos a conocer las actividades ofertadas para las personas 


9 Para más detalles sobre la historia de estas organizaciones, véase Gonzálvez et alii (2019). 


10 Según la ley vigente en Chile, la administración de las comunas queda a cargo de un organismo del 
poder ejecutivo denominado «municipalidad». 
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mayores, nos dimos cuenta de que los talleres constituían un espacio fun- 
damental de socialización de las personas mayores en sus territorios de 
vivienda. Los funcionarios de dichas municipalidades con los que fuimos 
conversando también nos contaron que cada taller era ocupado princi- 
palmente por mujeres que hacían parte de un mismo club. 

Con estas informaciones en mano, nuestro segundo paso consistió en 
descartar aquellos talleres en los que pensamos que la conversación con 
las personas mayores se vería dificultada, al ser desafiada por el movi- 
miento de los cuerpos, el ritmo de la música o de las ollas de cocina. En 
consecuencia, eliminamos de nuestra lista los talleres de cocina, gimna- 
sia y baile. 

Nuestro tercer paso fue seleccionar aquellos talleres en los que, según 
dedujimos, podría ser más fácil conversar. Nos quedamos con aquellos 
que nos parecían «más tranquilos» —otro ejemplo de nuestro desconoci- 
miento inicial—, es decir, los que acogían actividades de tejido, bordado, 
pintura o manualidades. Estas acciones, pensamos, nos permitirían estar 
sentadas alrededor de una mesa y conversar con mayor facilidad con ellas 
(y no nos equivocamos). Derivado de estas primeras conjeturas, elegimos 
un taller de bordado (Providencia), un taller de tejido (Independencia) y 
un taller de cerámica (Santiago), construyendo diferentes estrategias de 
aproximación para cada cual. 

La elección de un taller en cada una de las comunas seleccionadas 
marcó el inicio de nuestro trabajo de campo. Por lo general, los clubes de 
adultos mayores funcionan en los centros comunitarios que dependen de 
la municipalidad, o en otros espacios que las propias mujeres gestionan 
—3juntas de vecinos y parroquias, entre otros—. Pero la organización de 
sus actividades ocurre de forma coparticipativa. Ellas predominan entre 
las participantes, ocupándose de la compra de equipos, materiales y tam- 
bién de la organización administrativa. Lejos de constituir una organiza- 
ción momentánea, espontánea o provisional, dichos clubes comunitarios 
son gestionados por entidades sin fines de lucro que fueron creadas por 
(y que agrupan a) vecinos y vecinas. Estos cuentan con personalidad jurí- 
dica, organigrama y estatuto propios, lo que les permite generar proyec- 
tos y obtener financiamientos junto con municipalidades, ministerios y 
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otras subdivisiones administrativas del Estado. El carácter participativo 
y de gestión comunitaria feminizada de los clubes nos sorprendió desde 
las primeras incursiones en el terreno. 


La participación observante 


La práctica etnográfica de la participación observante fue llevada a cabo 
por el equipo de investigación de forma intensiva en cada taller durante 
un período extenso (al menos dieciséis meses en cada comuna, entre 2016 
y 2018)", asistiendo a cada uno de ellos, puntualmente, cada semana”. 
Puntualizamos aquí que elegimos una forma muy particular de realizar 
esta etnografía: la participación observante. Esta apuesta metodológica in- 
vierte al método clásico antropológico, propuesto por Malinowski y cono- 
cido como observación participante. En este método clásico: 


Los etnógrafos intentan ser participantes emocionalmente comprome- 
tidos y observadores fríamente desapasionados de las vidas de los otros. 
En la participación observante, los etnógrafos experimentan y observan 
su propia coparticipación y la de otros en el encuentro etnográfico. El 
cambio de una metodología a otra implica una transformación repre- 
sentacional en que, en lugar de elegir entre escribir una memoria etno- 
gráfica centrada en el Yo [self] o una monografía estándar centrada en 
el Otro, tanto el Yo como el Otro se presentan juntos en una narrativa 
etnográfica única, centrada en el carácter y proceso del diálogo etnográ- 
fico (Tedlock, 1991: 69. Traducción propia). 


Al paso que nos fuimos inscribiendo a estos talleres como compañeras 
de actividades de las mujeres mayores, nos dimos cuenta de que cada ta- 
ller era, en sí mismo, un club. Era a partir de las actividades recreativas de 


11 Además de Gonzálvez (directora del proyecto), la etnografía contó con la participación intensiva 
de las asistentes Francisca Ortiz, Sofía Larrazábal, Alfonsina Ramírez y Catalina Cano. Asimismo, 
nos han asistido en momentos puntuales del desarrollo del trabajo Macarena Huaquimilla, Javiera 
Carrasco, Florencia Borquez y Natalia Arévalo. Guizardi solo se adentró en el proceso tras el falleci- 
miento de su madre, en el momento de análisis del material etnográfico (para triangular las informa- 
ciones y trabajar en la interpretación de los resultados). 


12 Los talleres se llevaban a cabo los siguientes días y horarios: el taller de Providencia, los jueves por 
la tarde; el taller de Santiago, los martes en la mañana, y el taller de Independencia, el martes por la 
tarde. 
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las clases que los clubes estructuraban todas o casi todas sus dinámicas 
de sociabilidad. Y esto era coincidente para las tres comunas de nuestra 
muestra. La única diferencia entre ellas es que en Santiago e Independen- 
cia los clubes ya estaban conformados por largo tiempo, mientras que, en 
Providencia, fuimos testigos del intento de creación de uno a partir de 
la sociabilidad que emergió en el taller. En todos ellos, la participación 
observante fue fundamental. 

Durante el período del trabajo de campo, registramos, semana a se- 
mana, lo que sucedía en los talleres (conversaciones, experiencias, vi- 
vencias y emociones relacionadas con el envejecimiento y los cuidados), 
lo que dio origen a un conjunto de diarios de campo etnográficos. Estos 
registros etnográficos contenían información general de lo que sucede 
en el taller (historia de la conformación de los clubes, identificación de 
los roles de las integrantes, disposición del espacio, tipos de trabajos que 
realizar) e información referente a la vida y actividades diarias de las mu- 
jeres que lo conformaban (visiones sobre la vejez, vivencia sobre su pro- 
pio envejecimiento, responsabilidades de cuidados, trabajo remunerado 
o no remunerado que desempeñan fuera y dentro de su hogar, temas de 
actualidad nacional e internacional y apreciaciones valóricas y sociales 
sobre salud, educación, política). A través de estas observaciones también 
fue posible realizar una caracterización de los grupos, recopilando datos 
sobre edad, estado civil, situación de pareja, parentesco y formas familia- 
res, profesión u oficio, y situación laboral, de salud y de protección social 
de las participantes. 

En total, el trabajo de campo en la comuna de Santiago contabilizó 54 
observaciones y 21 relatos de vida de las mujeres mayores que los asistían, 
a partir de entrevistas en profundidad de una o dos sesiones cada una. En 
Providencia, se realizaron 40 observaciones y 12 relatos de vida. En Inde- 
pendencia se logró el registro etnográfico de 59 observaciones y 12 relatos 
de vida. Realizamos, además, 3 grupos focales de discusión”. 


13 Siguiendo los requisitos éticos establecidos por la agencia financiadora del estudio, las personas 
que colaboraron tuvieron sus derechos explicados en un documento de consentimiento informado. 
Solo entrevistamos y registramos escenas de aquellas personas que aceptaron los términos de este 
documento. Asimismo, tanto los clubes como las mujeres fueron anonimizados: son citados en los 
artículos derivados de la investigación a través de pseudónimos (protegiéndose, así, sus identida- 
des). Véanse Gonzálvez (2017) y Gonzálvez et alii (2019; 2020). 
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Terminada la etapa de trabajo de campo, nos dedicamos al proceso de 
análisis de toda la información cualitativa (entre 2018 y 2019). Este análi- 
sis consistió en la construcción de una matriz de categorías emergentes 
que fueron estructuradas a través del software MaxQDA. Así, construimos 
un esquema conceptual de vinculación entre categorías y, además, de es- 
calonamiento entre ellas, con la finalidad de contrastar las historias per- 
sonales de las mujeres con las problemáticas específicas del cuidado en 
la vejez que ellas enfrentaban. Esta articulación tomó en consideración 
la asignación comunal de estas mujeres, permitiéndonos operacionalizar 
un cruce entre sus cursos de vida, el entorno comunal (en términos de 
estructuras públicas y políticas sociales destinadas a la vejez) y la posición 
de las mujeres en la estratificación social característica de cada comuna. 

Con esto en mente, una vez construida esta matriz de categorías, ana- 
lizamos todos y cada uno de los 153 relatos de campo etnográficos de las 
tres comunas, seleccionando escenas, citas, historias y pasajes de acuer- 
do con su pertinencia con cada una de estas categorías. Este material per- 
mitió una profunda inmersión en la relación entre cuidados comunita- 
rios y mujeres mayores. Pero nos detendremos a continuación en aquello 
que constituye la antesala de este material empírico y su condición de 
existencia: la experiencia de acercamiento y negociación con las mujeres. 


Nuestro modo de relacionarnos 


La intención del diseño metodológico que utilizamos durante el trans- 
curso de la investigación fue lograr una aproximación hacia las mujeres 
en la cual ellas se sintieran copartícipes de la investigación, conociendo 
lo que estábamos haciendo en cada una de las etapas de la etnografía. 
Para lograrlo, tuvimos muy presentes las palabras de Bárbara Macdonald 
cuando señalaba: 


Los investigadores se acercan a las mujeres mayores que sirven a mu- 
jeres más jóvenes a lo largo de la vida y les piden servir una vez más, y 
luego cubren su vergúenza al irse diciendo sobre ellas que son como si 
fuesen sus abuelas, o madres, o tías. Y nadie, en la hermandad, las criti- 
ca por eso (1989: 49). 
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En primer lugar, durante toda la investigación, tomamos consciencia 
de que nuestras múltiples distinciones sociales (clase, edad, extranjería, en- 
tre otras) podían generar, al menos al inicio del trabajo de campo, ciertas 
distancias entre nosotras”*. En sintonía con ello, y en un ejercicio de ho- 
nestidad académica, durante el trabajo de campo nos preocupamos de ir 
realizando reflexiones con todo el equipo respecto de cómo percibíamos 
que estaba siendo nuestra relación con las mujeres mayores. Esto incluía 
conversar sobre cómo nos sentíamos en nuestra vinculación con ellas, 
sobre qué tipo de expectativas podíamos alentar con nuestra presencia, 
sobre cómo acoger los sentimientos que allí se expresaban, o cómo res- 
ponder a sus muestras de afecto y cuidado hacia nosotras. 

Pasados los meses, y a partir de nuestras reflexiones, pero, sobre todo, 
durante la escritura posterior de estas, nos dimos cuenta de que nuestra 
presencia en los clubes, semana tras semana, incluso como socias —como 
nos pasó, durante el segundo año, en la comuna de Independencia—, ge- 
neró una vinculación particularmente situada y, por lo tanto, encarnada. 
Esto, nos invitó a reflexionar sobre la tríada de emociones de la que nos 
habla Jociles, cuando nos indica que el «trabajo de campo antropológico 
[...] es también el terreno de un triple juego: el que el etnógrafo juega con 
las emociones que experimenta, el que juega con la exteriorización de las 
mismas y, finalmente, el que juega con las emociones de los sujetos inves- 
tigados» (2000: 33). 

En este sentido, nuestra etnografía estuvo amparada en una perspectiva 
feminista desde abajo. Es decir, en una perspectiva atenta a la contradicción 
de la figura de autoridad de las investigadoras —reconociendo el lugar de 
subordinación que nosotras mismas ocupamos en el mundo académico 
debido a nuestra condición de género (Behar, 1995: 2) — y también a los 
matices políticos del proceso de constitución de las subjetividades entre 


14 Con distinciones sociales, aludimos al debate de Bourdieu sobre las formas de diferenciación jugadas 
por los actores para establecer su ubicación en el campo social y su distancia en relación con los de- 
más actores. Sabemos que estas estrategias no son neutrales —aun cuando se use un discurso natu- 
ralizador para justificarlas (2002: 67)—, que constituyen un sentido estético (ibid.: 53), que involucran 
la incorporación de estructuraciones sociales de mediana y larga duración —los «condicionamientos 
de clase» (ibid.: 99) —, y que están, al mismo tiempo, vinculadas a la forma particular de cómo los 
sujetos asumen corporalmente —en cuanto habitus— sus capitales culturales, en la disputa por poder, 
posicionamiento y espacio social. En estas estrategias de distinción, las redes de contacto, relaciones 
y vínculos societarios a los que acceden o pueden acceder los sujetos. 
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las personas estudiadas (Visweswaran, 2003: 74). Asumir estas jerarquías 
genéricas a las que estamos expuestas —investigadoras e investigadas— 
conlleva reconocer que la tensión analítica entre particularismo y univer- 
salismo reproduce un ocultamiento de lo femenino como fuente de saber 
(Rosaldo, 1980). Por lo mismo, cualquier apuesta por una perspectiva fe- 
minista desde abajo debe estar comprometida con devolver el carácter 
parcial y situado del conocimiento científico, buscando con esto 


restituir el valor del saber vivencial, implicado y comprometido. Un saber 
desde el que la razón y la emoción no sean dos polos distinguibles y con- 
trapuestos como el pensamiento occidental androcéntrico y etnocéntri- 
co nos quiere hacer creer, sobredimensionando el valor de lo «racional» 
frente a lo «emocional», lo científico frente a lo no científico y en el fondo 
lo masculino, en su asociación aristotélica con la razón, frente a lo feme- 
nino en su asociación con lo emocional (Gregorio y Alcázar, 2014: 2). 


En nuestro caso, este proceso estuvo atravesado por nuestras subjeti- 
vidades, militancias, saberes y genealogías, constituyendo, simultánea- 
mente, nuestra propuesta de enfoque para los estudios de género y vejez 
apoyados en una perspectiva feminista. Nos parece fundamental expre- 
sar que absolutamente todo nuestro proceso etnográfico estuvo atrave- 
sado por el imperativo de las mujeres de negociar con nosotras los usos 
de nuestra metodología. Es decir, desde un primer momento, ellas dis- 
pusieron que negociarían incluso las formas de cómo las registraríamos. 
Esto, lejos de ser un detalle, configura un aspecto central para nuestro 
argumento en este artículo: la negociación de las asignaciones y distin- 
ciones es un procedimiento en el cual estas mujeres se sienten empode- 
radas. Hemos debido aprender con ellas las reglas de sus negociaciones 
para poder desarrollar el trabajo de campo. En este sentido, «negociar 
las distinciones» no era solamente una experiencia de las mujeres con su 
entorno social: era una práctica femenina de autocuidado a la que ellas 
nos han socializado. Negociar las distinciones es, por lo tanto, una praxis 
intersubjetiva en nuestra etnografía. 

Al inicio del trabajo de campo, las sensaciones sobre esta negociación 
fueron de diverso tipo, involucrando las disposiciones espaciales de dón- 
de podríamos o no situarnos en el espacio de los talleres. Predominaba 
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en nosotras el nerviosismo, pero, sobre todo, la preocupación por si las 
mujeres mayores no estuvieran a gusto con nuestra permanencia allí. 
Esta inquietud no era infundada: ellas mismas nos decían al principio 
que no entendían bien por qué «teníamos que estar». Les respondíamos 
explicando nuestra idea de la etnografía. 

Particularmente en el club de la comuna de Providencia, estas nego- 
ciaciones metodológicas tuvieron una increíble impronta reflexiva. Las 
mujeres nos preguntaron, por ejemplo, si acaso no les haríamos encues- 
tas, método de investigación social que les resultaba más familiar. Les 
llamó la atención cuando dijimos que no lo haríamos y, especialmente, 
cuando les explicamos que esto se debía a que preferíamos escucharlas 
y conocer cómo narraban sus historias (diario de campo, 18-8-2016). En 
una ocasión específica, doña Pilar nos preguntó detenidamente sobre los 
objetivos y preguntas de la investigación y nos entregó datos y perspecti- 
vas propias sobre el envejecimiento femenino en Chile (diario de campo, 
29-9-2016). 

Doña Pamela (68 años), a su vez, nos indagó sobre los tiempos de 
nuestra investigación, sobre cómo nos iba con el estudio de caso en otras 
comunas, si teníamos pautas de observación para guiar nuestra presen- 
cia en terreno. Concluyó, de nuestra conversación, que estábamos llevan- 
do a cabo aquello que «los antropólogos llaman observación participante» 
(diario de campo, 8-9-2016). Nos tendió, además, algunas consideracio- 
nes de su parte sobre formas de realizar las entrevistas en profundidad 
(diario de campo, 3 y 7-8-2017). 

Cierto día, tras tres meses de convivencia con ellas, nos acercamos 
en un momento de descanso a algunas señoras para pedirles algunas in- 
formaciones personales. Doña Inés (91 años) quedó asombrada de que 
supiéramos tanto sobre ella: terminó de creernos cuando le dijimos que 
les prestábamos mucha atención a las cosas que nos contaban y que sus 
narraciones realmente nos interesaban (diario de campo, 29-9-2016). 
Semanas después, nos indagó si nos daba mucho trabajo anotar todo lo 
que ocurría: tenía curiosidad por saber cómo hacíamos los diarios (dia- 
rio de campo, 24-11-2016). Moira (61 años) y Antonia (79 años) también 
manifestaron gran interés por conocer nuestros registros (diario de cam- 
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po, 27-10-2016), con lo que les propusimos una dinámica: leerles algunas 
partes del diario de campo para que ellas pudieran conocerlo y opinar 
sobre él. 

La propuesta fue acertada en muchos sentidos: permitió que ellas 
establecieran un contacto cercano con nuestro método de registro más 
«íntimo». En la primera de las lecturas que hicimos, ellas se concentraron 
enormemente. Algunas se reían e interaccionaban con lo que decíamos 
cuando sus nombres aparecían en la narración. Alejandra (74 años) co- 
mentó este día que era impresionante la cantidad de cosas que habíamos 
captado y registrado. En estas ocasiones, conversamos sobre la naturale- 
za sigilosa de varios de estos relatos, de nuestro cuidado en seleccionar 
aquello que se puede contar y en elegir formas éticas de contarlo. Estos 
ejercicios de compartir con ellas las narraciones terminaron generando 
un sentido de confidencia de ellas hacia nosotras, estableciendo lazos 
cercanos y de afecto (diario de campo, 29-12-2016). 

Además, en todas las comunas explicitábamos que, si ellas no se sen- 
tían cómodas, que nos lo dijeran, pues nos marcharíamos: no quería- 
mos, por nada del mundo, generar incomodidad. Con el paso del tiempo 
supimos que haber explicitado que era suya la última palabra fue muy 
importante para ellas. Nos contaron que habían tenido experiencias con 
profesionales que iban a hacerles encuestas o entrevistas y, luego, no vol- 
vían a saber nada más de ellos. Nos comprometimos con ellas a que esto 
no pasaría. 

Debido a estas malas experiencias previas que ellas nos habían rela- 
tado, teníamos siempre en cuenta que la llegada de los/as etnógrafos/ 
as provoca emociones fuertes a la gente: ya sea porque se desplazan por 
primera vez hasta allí o porque se acercan a las personas desde la con- 
dición de investigadores/as (Jociles, 2000: 144-145). Con esto en mente, 
en el primer mes de etnografía, mantuvimos con las mujeres relaciones 
de sumo cuidado, con mucho respecto. Evitábamos, además, caer en un 
trato infantilizador (adoptado por algunos/as profesionales que trabajan 
con las personas mayores). Nos preocupaba que la diferencia de edad en- 
tre ellas y nosotras hiciera difícil construir una relación de proximidad. 
La edad y sus significados permearon nuestra entrada al terreno. Hasta 
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que emergió una forma inicial de relacionarnos que nos permitió romper 
este hielo: modo nieta. Poco a poco, nuestro nerviosismo se fue transfor- 
mando en cercanía, ternura, preocupación por ellas, y también de ellas 
hacia nosotras. 

El modo nieta respondía al hecho de que nuestra experiencia más cer- 
cana con mujeres mayores la asociábamos, inicialmente, con nuestras 
propias relaciones de abuelidad. Aunque sabíamos que no todas las mu- 
jeres mayores eran abuelas, y mucho menos nuestras abuelas, este patrón 
relacional fue la primera vestidura que experimentamos. Aunque esta 
primera apuesta no ocurrió de la misma manera con todas las mujeres en 
todos los talleres, con el transcurrir de las semanas se amplió y, a la vez, 
se fue mutando. Muchas mujeres reivindicaban que no les gustaba que 
quienes no las conocían las situaran en la posición de abuelas. Por otro 
lado, algunas de ellas establecieron formas de relación con nosotras en las 
que la edad no significaba el elemento central (más que para compartir 
anécdotas o críticas). La heterogeneidad entre las mujeres de los talleres 
nos ofreció formas originales de relacionarnos con cada una de ellas. Más 
allá de la posición de parentesco que nuestra diferencia de edad podía 
proyectar, el reconocimiento como mujeres pareció vincularnos de ma- 
nera más transversal: constituía un elemento de reconocimiento mutuo 
más interpelante para ellas que la cuestión generacional. 

Con los cambios y el surgimiento de nuevos roles, Gonzálvez fue par- 
ticularmente encajada por nuestras colaboradoras en el modo profesora. 
Ellas observaban que, en nuestro equipo, había diferentes posiciones de 
responsabilidad. La diferencia de edad entre González y las jóvenes asis- 
tentes de investigación no era tan grande (de unos diez años). No obstan- 
te, las mujeres de los talleres empezaron a denominarla «la profe». Cada 
vez que no estaba presente, las directoras de los clubes preguntaban a 
las jóvenes investigadoras: «¿cómo está la profe?» o, aun, «¿le pasó algo 
a la profe?». Tras saber que estaba todo bien, mandaban insistentes «sa- 
ludos a la profe». Nos percatamos, entonces, de que los talleres estaban 
atravesados por relaciones jerárquicas que ellas querían que nosotras 
respetáramos. Por esto era tan importante para ellas identificar, recono- 
cer y demarcar las jerarquías propias de nuestro equipo de investigación. 
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Empezamos, así, a registrar que los talleres estaban compuestos por las 
alumnas, por una presidenta del club, una secretaria y una tesorera. Al- 
gunas mujeres ocupaban puestos de responsabilidad y el reconocimiento 
de su trabajo era una obligación recíproca en sus sistemas de intercam- 
bios de tareas y cuidados”. 

Con el paso del tiempo, emergió también el modo militante. Lo adop- 
tábamos en momentos en que personas externas a los talleres aparecían 
para ofrecer o pedir algo a las mujeres mayores. Personificamos este 
modo muchas veces durante las elecciones para los Gobiernos munici- 
pales de Chile, en 2016. Los candidatos a concejal de diferentes partidos 
políticos visitaban los clubes en búsqueda de votantes, anunciando qué 
harían por las mujeres mayores si fueran electos. En varias ocasiones, al 
terminar la presentación entregándonos el correspondiente regalo (ca- 
lendarios, caramelos, una tarta para compartir), estos personajes se to- 
maban fotos sin pedir autorización de las mujeres. 

Otra situación que nos empujaba al modo militante se producía con la 
visita, generalmente sin previo aviso, de personas que vendían las excur- 
siones de fin de año, para ser financiadas con el presupuesto del Fondo 
de Desarrollo Vecinal (Fondeve)*, al que los clubes de mujeres postula- 
ban. Los vendedores (generalmente hombres) ofrecían un pack turístico 
a algún destino cercano, incluyendo traslado, desayuno, comida, once”, 
baile, bingo y otras distracciones. Les hablaban siempre de sus «pre- 
cios módicos». Nos llamaban la atención las frases cargadas de sexismo 
y machismo que usaban para convencer a las mujeres: «Podrían comer 
chancho [cerdo] hasta saciarse, sin que sus maridos se preocuparan por 


15 Estas posiciones se explicitaban principalmente cuando las presidentas, en los diferentes clubes, 
se tomaban unos minutos de la clase —previo permiso de la profesora que impartía el taller— para 
tomar decisiones relacionadas con la excursión de fin de año, con la solicitud de alguna subvención a 
la municipalidad, o con recolectar dinero para apoyar a una socia en caso de necesidad. 


16 El Fondo de Desarrollo Vecinal es un aporte que canalizan las municipalidades y al que acceden 
mediante concurso las juntas de vecinos, las organizaciones comunitarias funcionales (centros de 
madres, comités de seguridad y clubes del adultos mayores, entre otros) y organizaciones sin fines 
de lucro de cada comuna. Para acceder a este fondo, las organizaciones deben tener un año de cons- 
titución formal, no poseer deudas ni rendiciones pendientes con la municipalidad, y estar inscritas 
en el registro de personas jurídicas receptoras de fondos públicos. 


17 La «once» refiere en Chile a la hora de la tarde en la que familias y amigos se reúnen para tomar una 
bebida caliente (té o café) con alimento dulce (trozo de pastel) y salado (pan con jamón o queso, por 
ejemplo). Sería un término equivalente a «la hora del té» o la «merienda». 
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su aspecto». Otros incluso insinuaban que aparecerían «hombres con 
quienes realmente podrían pasarlo bien», dando a entender que las mu- 
jeres no tenían relaciones sexuales satisfactorias. En estas intervencio- 
nes, jamás les daban a las mujeres espacio para que opinaran sobre nada. 

Frente a estas situaciones, asumimos abiertamente la postura men- 
cionada por las perspectivas de las mujeres: nos juntábamos a ellas para 
frenar las fotos no autorizadas o, más divertido, hacerles bromas a estos 
visitantes, poniéndoles en ridículo por su falta de respeto. A los políticos, 
además, solíamos insistir en que dieran precisiones sobre sus propues- 
tas. Por lo general, cuando se iban las visitas, las mujeres se sinceraban 
con nosotras sobre su molestia: «se creen que no nos damos cuenta de 
que lo que quieren es solo nuestro voto»; «que desagradable el señor que 
vino a vendernos la excursión, qué vulgar». 

A partir de estos diversos modos de relacionarnos —nietas, profes, 
militantes— construimos nuestra presencia junto con ellas, adentrando 
a la reciprocidad de los cuidados que marca la experiencia colectiva de 
los clubes. Es decir, nuestra permanencia en los talleres por tantos meses 
implicó sostener un equilibrio consciente entre ellas y nosotras. Tejimos 
relaciones de cariño, y confianza, mientras compartíamos, semanalmen- 
te, conversaciones. En estos diálogos, reflexiones sobre sus historias y las 
nuestras comenzaron a entrelazarse. Configuramos, así, unos modos de 
relación por los que transitamos —no siempre con el mismo orden y for- 
ma— en las interacciones con cada una de las mujeres. 

No obstante, estos modos de relacionarnos no se agotaron en los que 
aquí dejamos registrados, sino que, por el contrario, fueron tan hetero- 
géneos como las mujeres con las que interactuamos, activándose unos 
u otros, dependiendo de quiénes fueran en ese momento parte de la re- 
lación. Estas formas de vincularnos a las que llamamos modos se convir- 
tieron, consecuentemente, en nuestra «caja de herramientas analíticas», 
para parafrasear a Foucault (1985)*. Predominó en nuestra etnografía una 


18 Foucault (1985) considera que, en la investigación de procesos sociales, hay que crear categorías 
que sirvan como «una caja de herramientas». Esto implica construir instrumentos analíticos a partir 
una lógica propia a las relaciones de poder y a las luchas que se comprometen alrededor de ellas; una 
búsqueda que solo se puede hacer poco a poco, a partir de una reflexión (necesariamente histórica en 
algunas de sus dimensiones) sobre situaciones dadas. 
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aproximación afectiva hacia las mujeres mayores que emergió genuina- 
mente, y que permitió transcender las dicotomías yo-otro, sujeto-objeto 
(Caplan, 1993: 23). 

Frecuentemente en las ciencias sociales, cuando una investigadora 
habla de sí misma como parte relacional de los campos que estudia, reci- 
be la incómoda etiqueta de «subjetiva», una acusación de que su trabajo 
ya no es «científicamente bueno». Algunas autoras feministas denomi- 
nan este procedimiento como «la mancha subjetiva» (Bell, 1993, citado 
en Gregorio, 2006). Este tratamiento acusatorio estigmatiza nuestras 
producciones como si se tratara de panfletos, como trabajo interesado 
y parcial. Todas estas etiquetas, propias del pensamiento racionalista 
de la ilustración, operan silenciando las lógicas relacionales femeninas 
y reproduciendo los dualismos patriarcales: parcial/imparcial, personal/ 
impersonal, emocional/racional (ibid. : 28-29). 

Para nosotras, el tipo de relación que construimos es radicalmen- 
te intersubjetivo y no podría concebirse como neutral o políticamente 
desinteresado. En la interacción con las mujeres mayores, nos fuimos 
reconociendo las unas a las otras, buscando ir más allá del dualismo jo- 
ven-vieja, extranjera-autóctona. Desde esta interacción, pudimos acce- 
der a los saberes de nuestras colaboradoras, deconstruyendo muchos de 
los argumentos corrientes en Chile, según los cuales ellas son vistas como 
un «problema social». Esta forma de estar con ellas implicó dar un espa- 
cio a las emociones que sostuvieron nuestras relaciones. Nuestra forma 
de hacer trabajo de campo es —y fue— emocionalmente comprometida, 
situada, subjetiva y, por lo tanto, feminista. 


Conclusiones 


No es el lugar aquí para detenernos en toda la riqueza de detalles etno- 
gráficos que experimentamos en las incursiones etnográficas del proyec- 
to cuyas delimitaciones metodológicas fueron abordadas en el presente 
artículo. Pero nos gustaría explicitar las principales inferencias teóricas 
a la que hemos llegado. Ellas devienen, en gran medida, del marco expe- 
riencial feminista que nos guio en términos metodológicos. 
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El contacto sostenido semanalmente con las mujeres mayores en los 
clubes y sus actividades nos permitió profundizar en otros ejes de inves- 
tigación. Dilucidamos las ambivalencias y contradicciones del envejeci- 
miento femenino observando que, al paso que reproducen socialmente la 
vida, las mujeres son recordadas cotidianamente en el acto de cuidar (y 
con mucha más intensidad en la vejez) de los límites sociales, biológicos, 
culturales y políticos a que están expuestas, dada la prevalencia (hege- 
monía, diríamos) de las relaciones de poder patriarcales". Conocer estos 
límites, que son a su vez reales y/o ficticios, impuestos y/o elegidos, y sa- 
ber cómo las mujeres mayores conviven con ellos, pero también, cómo los 
resisten, y, sobre todo, cómo los subvierten a través de sus organizaciones 
comunitarias, fue uno de los cometidos de la investigación. 

Todo lo que observamos y aprendimos con las protagonistas de nues- 
tro estudio nos permite plantear que la sobrecarga productiva y repro- 
ductiva femenina y que las limitaciones y vulneraciones que ellas sufren 
distan muchísimo de ser la única dimensión de su vivencia de los cuida- 
dos. Nuestra etnografía abrió paso a la comprensión de que los cuida- 
dos son, contradictoria y simultáneamente, el eje articulador de diversas 
formas de enfrentar las vulneraciones e inequidades. A través del cuida- 
do las mujeres mayores generan redes de ayuda mutua que constituyen 
herramientas sociales, políticas y económicas de resistencia femenina. 
Para ellas, cuidar a los demás en comunidad constituye un habilitador del 
cuidado de sí, y esta lógica constituye el corazón relacional de los clubes. 
Consecuentemente, estos serían espacios de aquello que Kunin denomi- 
nó «prácticas de autocuidado paradójico»: 


Podemos afirmar que el autocuidado paradójico implica, justamente, 
que «cuidarse» y «cuidar» a otros no son necesariamente prácticas ex- 


19 Desde una perspectiva feminista crítica, el patriarcado constituye un fenómeno doble-dimensio- 
nal. Por un lado, implica una dimensión «tópica», referente a la consecución de relaciones concretas, 
correspondiendo, así, al «nombre que recibe el orden de estatus en el caso del género», como «una 
estructura de relaciones entre posiciones jerárquicamente ordenadas que tiene consecuencias en el 
nivel observable» (Segato, 2010: 14). Pero, por otro lado, es también el estrato simbólico que ha con- 
formado todas las formas de simbolismo. Las violencias de género y las sobrecargas productivas-re- 
productivas femeninas cumplen, en las sociedades patriarcales, una función central «en la reproduc- 
ción de la economía simbólica del poder cuya marca es el género», constituyendo un acto necesario 
para la restauración de ese poder (ibid.: 13). 
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cluyentes, como proponen las visiones esencialistas relativas a lo «fe- 
menino sacrificial» o a las visiones individualistas del feminismo blanco 
liberal. La solución para «tener tiempo para una» es tenerlo en simultá- 
neo con tiempo «para otros». Es decir, haciendo convivir las tareas de 
cuidado de los hijos con las prácticas de autocuidado (2019: 352). 


Así, a través de las historias y experiencias compartidas con las muje- 
res de los clubes en la Región Metropolitana de Chile, observamos que el 
cuidado de sí era siempre el cuidado de las otras; que lo público y lo priva- 
do se extrapolaban y complementaban; que el afecto constituía parte del 
lenguaje político, a la vez que el cuidado constituía el centro de la organi- 
zación de la vida económica de las mujeres (Gonzálvez et alii, 2019; 2020). 
Por todo ello, la etnografía nos condujo a asumir el cuidado como una 
experiencia dialéctica a partir de la cual las mujeres, al mismo tiempo 
en que sufren (y, frecuentemente, reproducen) las limitaciones y vulne- 
raciones que la división patriarcal del trabajo sexual les imputa, también 
generan espacios de resistencia y ruptura (parcial, mayormente) de las 
desigualdades generizadas que marcan sus cursos de vida. 

El cuidado también es, así, el articulador de redes femeninas, de so- 
roridad, de visiones de mundo embebidas de las perspectivas propias de 
las mujeres. El cuidado es la forma en cómo ellas construyen y desafían 
(con toda la contradicción que esto implica) las fronteras del patriarca- 
do. Con estas afirmaciones, nos situamos más allá de las perspectivas di- 
cotómicas, bipolares, que suelen mirar al cuidado, bien como una cosa, 
bien como otra (Gonzálvez y Acosta, 2015). El cuidado es, precisamente, 
el campo de acción en el que se entreteje la relación dialéctica entre sub- 
alternización y agenciamiento femenino. Esta circunstancia demanda 
una mirada antropológica que, como decía Segato (2010), se hace desde 
una escucha prolongada y atenta a los matices y vicisitudes simbólicos de 
cada relación, experiencia y proceso. 

Es en este campo de acciones entretejido alrededor de las múltiples 
facetas del cuidado que las mujeres disputan sus posiciones, negociando 
la forma en que pueden situarse en los intersticios de las imposiciones 
patriarcales. En este último sentido, el cuidado es, también, un territorio de 
batallas, un campo de conflictos. Y las mujeres actúan, precisamente, atrin- 
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cherándose en redes femeninas de apoyo mutuo a partir de las cuales 
logran librar sus batallas —pequeñas, medianas o grandes— en contra 
de diversos elementos que reducen sus derechos, posibilidades y capaci- 
dades de acción. Al hacerlo, terminan construyendo su forma de habitar 
en el mundo. En este sentido específico, el habitar de las mujeres es un 
«habitar en el cuidado» desde la perspectiva que le da a este verbo Heide- 
gger (1975: 150). Para el autor, habitar es una forma de construir espacios 
y vinculaciones que solo puede existir mientras las personas se implican 
en ellos. Habitar es construir un espacio en que se habita de forma con- 
tinua. Pero este construir como habitar «se despliega en el construir que 
cuida, a saber, el crecimiento, y en el construir que edifica construcciones 
[...]. Habitamos no porque hayamos construido, sino que construimos y 
hemos construido, en cuanto habitamos, esto es, en cuanto somos los ha- 
bitantes» (ibid. : 153). 

El punto central de nuestra reflexión invoca, entonces, ala consciencia 
antropológica de que no es posible desarrollar trabajo de campo etnográ- 
fico en un espacio con estas características sin integrar los sistemas de re- 
ciprocidad del cuidado —las obligaciones relacionales de dar, recibir y retri- 
buir (Comas d'Argemir, 2017)— que los clubes comunitarios constituyen 
como su lógica más estructurante. Dicho de otra forma, sería inviable, e 
incluso violento, pretender observar estas lógicas recíprocas negándonos 
a participar de ellas. Así, la intersubjetividad no es una opción marginal, 
sino un imperativo empático: es necesaria como forma de reconocimien- 
to de las redes de cuidado de las mujeres mayores en su forma de ope- 
rar. Esto nos empujó, como explicitamos en este artículo, a desarrollar 
toda una serie de negociaciones con las mujeres, estableciendo los roles 
y modos de reflexividad que nuestra investigación asumiría. En síntesis, 
la investigación nos llevó a compartir con nuestras colaboradoras el lugar 
que ellas habitan en las trincheras del cuidado. Entendimos que sus vidas y 
sus historias son, en varios sentidos, un anuncio de experiencias que nos 
tocarán también a nosotras como mujeres que envejecen. Indagar sobre 
sus trayectorias y organizaciones comunitarias pasó a ser, para nosotras, 
un viaje al futuro. Uno en que ocupamos el lugar privilegiado de quienes 
pueden aprender de la experiencia de otras mujeres. 
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Resumo: Em 2018, 1,88% da populacáio portuguesa foi diagnosticada com 
deméncia. Até 2050 prevé-se um aumento de pessoas com este diag- 
nóstico para os 3,82%, em grande medida, devido ao envelhecimento da 
populacáo. O presente artigo visa mostrar como, em Portugal, existe a 
necessidade de criar solucóes a partir de iniciativas de desenvolvimento 
local, para promover o bem-estar e qualidade de vida de pessoas com Al- 
zheimer. Apresentamos uma análise comparada entre uma organizagáo 
de acáo nacional (Alzheimer Portugal) e uma clínica local privada (Neu- 
roSer), por forma a compreender as dinámicas relacionais que envolvem 
pessoas com Alzheimer (comunidade, profissionais de saúde, cuidadores 
informais/familiares) e o tipo de solugóes que sáo apresentadas em Por- 
tugal. 


PALAVRAs-CHAVE: Deméncia; Bem-Estar; Qualidade de Vida; Florescimen- 
to Humano; Desenvolvimento Local. 
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Abstract: In 2018, 1.88% of the Portuguese population was diagnosed with 
dementia. By 2050 this is expected to increase to 3.82%, largely due to 
the ageing of the population. This article aims to show how, in Portugal, 
there is a need to create solutions through local development initiatives 
in order to promote the well-being and quality of life of people with 
Alzheimer's. We present a comparative analysis between a national action 
organization (Alzheimer Portugal) and a local private clinic (NeuroSer) 
in order to understand the relational dynamics involving people with 
Alzheimer's (community, health professionals, informal caregivers/ 
families) and the type of solutions that are presented in Portugal. 


KeyworDs: Dementia; Wellbeing; Quality of Life; Human Flourishing; 
Local Development. 


Areleváncia do desenvolvimento local para a promocáo do florescimento humano na doenca de Alzheimer 


1. Introducáo: 


A Organizacáio Mundial de Saúde (OMS, World Health Organization) 
estima que em todo o mundo existam cerca de 47.5 milhóes de pessoas 
com deméncia (Alzheimer Portugal, 2017a), sendo a doenca de Alzheimer 
(DA) a sua forma mais comum, representando entre 60% a 70% dos ca- 
sos diagnosticados (WHO, 2017). Em termos de incidéncia em Portugal, 
estima-se que em 2018 existiriam 193 516 pessoas diagnosticadas com 
deméncia (Alzheimer Europe, 2019: 12), representando 1.88% da popula- 
cáo”. Perante os dados apresentados, a OMS destaca que as deméncias 
deveriam ser consideradas como uma prioridade da saúde pública (The 
Lancet Neurology Commission, 2016: 455). Esta premissa é reforcada pelo 
último estudo da Alzheimer Europe (2019: 96), onde a deméncia é referida 
como um dos principais desafios para os governos europeus. Neste pon- 
to, surge a seguinte questáo: seráo os governos capazes de assegurar ás 
pessoas, diagnosticadas com deméncia (nomeadamente Alzheimer), que 
os sistemas de saúde e apoio social providenciam cuidados de qualidade, 
garantindo o devido apoio até ao final da vida?” 


Considerando que estamos perante uma doenga crónica, e que o mo- 


delo médico vigente é focado na cura, na primeira secgáo procura com- 
preender-se de que modo a DA é concebida pelos vários atores (doentes, 
cuidadores informais/familiares, terapeutas e profissionais de saúde) e, 
consequentemente, que dinámicas sáo geradas (desde família até ao Es- 
tado) e de que forma a sua realidade é afetada (no seu quotidiano e a nível 
relacional) (primeiro objetivo específico). O caso da DA surge como uma 
chamada de atencáo para a necessidade de mudanca de paradigma mé- 
dico, para um modelo que dé igual destaque a um tratamento paliativo 


1 Este trabalho resulta da investigagio de mestrado em Estudos de Desenvolvimento, conferido pela 
Universidade do ISCTE - Instituto Universitário de Lisboa, que apresentamos no “Congreso Interna- 
cional El cuidado de mayores y dependientes: avanzando hacia la igualdad de género y la justicia social.”, nos 
dias 12 e 13 de setembro de 2019, na Universitat Rovira i Virgili. 


2 Em termos de previsáo de prevaléncia, os dados apontam para 229 914 em 2025 (2.29% da popula- 
cio) e 346 905 em 2050 (3.82% da populacio) (Ibidem:14-15). 


3 Nesta linha, destaca-se a necessidade de as agendas de investigagáo priorizarem o tema da demén- 
cia, nomeadamente os estudos demográficos, para melhor compreenderem a dimensío e realidade 
das populacóes que enfrentam esta realidade, permitindo a criacáo de melhores sistemas de resposta 
(Ibidem). 
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(tratamento sintomatológico com enfoque na melhoria da qualidade de 
vida), valorizando a circunstáncia específica e historial da pessoa. 

Neste sentido, enquanto doenga crónica irreversível, o Alzheimer exi- 
ge a ponderacáo do desenvolvimento de vetores como o “florescimento 
humano” (FH) (human flourishing) e a “qualidade de vida” (QdV) (tópicos 
desenvolvidos na segunda segáo) para que exista uma avaliacio do bem- 
-estar (BE) da pessoa (mental, emocional e social), para além da satisfa- 
cáo das suas necessidades básicas. Para tal, será indispensável conside- 
rar a pessoa náo só nos seus processos individuais, mas também, o seu 
envolvimento com a comunidade (que poderá trazer elementos positivos 
ao desenvolvimento pessoal e, consequentemente, a um estado de FH).* 
Desta forma, surge o segundo objetivo específico: entender o que é con- 
siderado como bem-estar e qualidade de vida, e também, de que forma 
estes poderiam ser alcangados. 

Considerando os dados supracitados relativamente ao crescente nú- 
mero de diagnósticos de deméncia em Portugal* (passando de 1,88% da 
populagáo em 2018 para 3,82% em 2050) importa compreender se no país 
existem respostas suficientes, que acompanhem este crescimento. Neste 
sentido, o objetivo principal do presente estudo passa por compreender 
se o desenvolvimento local (DL) poderá ser um ponto de partida para a 
melhoria do BE e QdV para pessoas com Alzheimer, e outros tipos de de- 
méncia, em Portugal. Para ser possível promover cada vez mais inicia- 
tivas de DL, torna-se necessária uma posigáo mais central por parte do 
Estado na construgáo de novas formas de regulagáo social (Henriques, 2007). 
Na transformagíáo político-económica contemporánea, em que se acen- 
tuam os processos de globalizacáo e, simultaneamente, de localizacáo, 
importaria que os Estados desempenhassem uma funcáo de “modera- 
dores”, criando as condicóes necessárias ao desenvolvimento de acóes 
conjuntas entre os vários setores e, inclusive, uma acáo da comunidade 


4 Corey Keyes (2007) defende que esta mudanga, em relacáo á forma como se perceciona a doenga, 
para uma “consciéncia positiva” na sociedade, poderá ser alcangada através de programas nacionais, 
com estratégias focadas tanto na promocáo da saúde mental, como na prevencáo e tratamento da 
doenga mental. 


5 De acordo com os dados supracitados, em 2018 foram diagnosticados 193 516 casos de deméncia, em 
Portugal, sendo que a previsio de prevaléncia aponta para os 346 905 casos diagnosticados em 2050 
(passando de 1,88% da populagio para 3,82%). 
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local concertada numa uniáo multinível. No decorrer da reflexáo sobre as 
novas formas de governanca multinivel constatamos o surgimento, como 
possível solucío, das redes sociais*. 

Perante os objetivos e a questáo de partida, colocam-se as seguin- 
tes hipóteses relativamente ao envolvimento da comunidade: (a) pode- 
rá constituir uma solugáo para as familias que náo tém apoios formais 
adequados, permitindo um apoio no próprio lar; (b) poderá ser insus- 
tentável, uma vez que se apresentam diversas variantes subjetivas (falta 
de meios para dar formacáo, falta de financiamento, falta de aceitacáo e 
envolvimento da comunidade, etc.); e, por fim, (c) considerando que cada 
comunidade apresenta características específicas, náo se poderá chegar 
a uma única conclusáo. Querendo com isto afirmar que, em determina- 
das comunidades, poderá concluir-se que náo existem componentes su- 
ficientes que tornem esta possibilidade (de comunidades interventivas) 
sustentável — onde náo seja possível criar uma rede informal de apoio a 
pessoas com Alzheimer, e outros tipos de deméncia. 


2. Metodologia e definicao do perfil social 


Foram analisadas dinámicas relacionais entre os vários atores (formais, 
informais e familiares) e o alcance da aqáo em dois casos distintos, com 
enfoque no cuidado da pessoa com DA (um cuidado especializado, fo- 
cado no bem-estar da pessoa): numa Instituigáo Particular de Solida- 
riedade Social (IPSS) com uma agáo nacional —a Associacáo Alzheimer 
Portugal — e numa clínica privada com uma acáo a nível local, em Lisboa 
—Clínica NeuroSeré—, para comparar o tipo de solucóes que existiam 
entre estes atores (IPSS/clínica privada; agáo nacional/acáo local). Apli- 
cou-se uma metodologia qualitativa, de tipologia explicativa-explorató- 
ria, através de técnicas de investigacio qualitativas —observacáo parti- 
cipante (na iniciativa Café da Memória) e entrevistas (semiestruturadas 


6 Forma de governacíio colaborativa e multinível. 
7 Confira: <http://alzheimerportugal.org/pt/>. 


8 Confira: <http://neuroser.pt/>. 


Arxiu d'Etnografia de Catalunya, n.* 22, 2021 


97 


Joana Carrilho da Silva 


98 


e abertas, a nove pessoas, entre cuidadores familiares? e profissionais de 
saúde). 

O problema apresentado foi abordado através de uma investigagáo 
qualitativa, tomando como base uma metodologia explicativa-explorató- 
ria” (considerando o objetivo geral —de que modo o DL poderá, ou náo, cons- 
tituir um acréscimo positivo nas dinámicas relacionais e redes formais já existente, 
promovendo a melhoria de BE e QAV da pessoa com DA e dos seus familiares). É 
feita uma fusáo entre uma metodologia explicativa", que pretende com- 
preender o fenómeno nas dinámicas criadas entre atores formais, fami- 
liares e pessoas com Alzheimer, e exploratória uma vez que se irá inves- 
tigar uma possível solugáo de apoio —a hipótese do desenvolvimento de 
um plano flexível, aplicável ao local, que leve á criagáo de uma nova forma 
de intervengáo. 

O modelo conceptual, fundamentado numa análise bibliográfica”, per- 
mitiu criar uma coeréncia entre teoria e empiria, construindo uma base 
para as dimensóes de análise e para contextualizar as entrevistas semies- 
truturadas e observagáo participante. Deste trabalho inicial, resulta- 
ram trés conceitos chave, cada um associado a um objetivo: (a) Deméncia 
- (a.1.) Compreender de que forma os vários atores (pessoas com DA; cui- 
dadores familiares (CF); familiares, amigos e/ou vizinhos; profissionais 
de saúde e Estado) concebem a DA (o que esta representa) (a.2.) Conse- 
quentemente, de que forma a sua realidade é afetada (no seu quotidiano 
e a nível relacional) - dinámicas geradas (desde a familia até ao Estado); 


9 A designacio mais utilizada é a de “cuidador informa)”. No entanto, na presente investigacáo, os 
trés entrevistados sáo filhos e foi considerada uma utilizagío referida pelo Neurologista Alexandre 
Castro Caldas, que refere: “Um cuidador informal é um familiar, uma pessoa que tem uma relagáo 
de afeto com o outro” e que, por este motivo, considera mais adequada a designagío de “cuidador 
familiar”. No contexto da investigacio, fez sentido utilizar uma designacáo menos distante. 


10 “O modelo conceptual esbogado a partir dos primeiros contactos com o terreno e baseado na revi- 
sáo bibliográfica tradicional seja entendido como a 'representacio hipotética do que se pensa existir 
na realidade”, isto é, como um modelo explicativo potencial. (...) Estamos num quadro de análise de 
*processos' e de “dinámicas”, pretendendo-se náo apenas uma mera descrigáo da realidade, mas tam- 
bém a interpretacáo do sentido das dinámicas sociais” (Guerra, 2006: 39). 


11 Inclusive, Isabel Guerra (2006: 38) sublinha que, sendo exploratória, “a pesquisa termina com a 
elaboracáo de um modelo explicativo da realidade estudada”, denominada por Bertaux (1997) de “hi- 
póteses explicativas”. 


12 “(...) sáo as leituras feitas pelo investigador que concorrem para gerar a problemática” (Burguess, 
1997 [1984]: 34). 
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(b) Florescimento Humano — Compreender a conceptualizacáo de BE e qua- 
lidade de vida, por parte das pessoas com DA e dos seus cuidadores e, 
consequentemente, de que forma se poderáo otimizar as dinámicas re- 
lacionais, potenciando assim o FH; (c) Desenvolvimento Local — Verificar se 
o DL (portanto, o envolvimento da comunidade) poderá constituir, como 
interrogamos anteriormente, um ponto de partida para a melhoria de BE 
e QdV das pessoas com DA (e outros tipos de deméncia), em Portugal.” 


Para trabalho de campo foram considerados trés locais que desenvol- 


vem respostas para o cuidado de pessoas com DA: Centros de Dia da Al- 
zheimer Portugal; Casa do Alecrim e Café de Memória.'* No entanto, após 
uma primeira reunido com a Alzheimer Portugal, ficou claro que náo 
seria possível realizar a observacáo participante no Centro de Dia e na 
Casa do Alecrim, tendo em vista a necessária protecáo dos utentes. Isto 
porque, no contexto desta doenca, as quebras de rotina, como a presenga 
de pessoas estranhas ao seu contexto diário, podem causar desconfor- 
to ou sobressalto. Para salvaguardar o melhor interesse de quem usufrui 
destes espacos, procurou-se colmatar a falta de recolha de informacgáo 
neste contexto" através de uma entrevista com a Diretora Técnica do Lar. 
Esta limitacáo, ao que deveria ter sido uma observagáo participante mais 
aprofundada nestes contextos, teve de ser superada, aumentando o nú- 
mero de entrevistas. Por conseguinte, o trabalho de campo foi realizado 
no Café da Memória de Almada (distrito de Lisboa), tendo sido observa- 
das quatro sessóes de duas horas cada. O Café da Memória'* é um espaco 
de partilha e apoio para cuidadores ou pessoas que sofram de perda de 
memória ou deméncia, havendo também um espaco de aprendizagem 
sobre a doenga e sobre como lidar/cuidar melhor da pessoa, uma vez que 


13 Silva (2018) - guióes utilizados em entrevista em anexo. 


14 Considerando que a observacio participante possibilita que o investigador estabelega uma relacio 
de proximidade com os indivíduos que se enquadram no contexto a ser analisado, permitindo encon- 
trar linhas entre o conhecimento científico e a convivencia quotidiana da realidade a ser observada. 


15 “(...) o projeto e a metodologia da investigagáo estáo a ser continuamente definidos e redefinidos 
pelo investigador e, nalguns casos, pelos próprios investigados. Nestes termos, os investigadores tém 
de ajustar constantemente as atividades nas quais estáo envolvidos” (Burgess, 1997: 33). 


16 “Os CAFÉS MEMÓRIA resultam de uma iniciativa de duas entidades promotoras, a Associacío Al- 
zheimer Portugal e a empresa Sonae Sierra e de um conjunto alargado de parceiros, e arrancou como 
projeto-piloto em Abril de 2013, com a abertura dos Cafés Memória de Lisboa-Colombo e de Cascais” 
(https://www.cafememoria.pt/quem-somos). 
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em cada sessáo um convidado fala sobre um tema diferente (como, por 
exemplo, a alimentagáo, a comunicacáo, o exercício, etc.). A atividade 
realiza-se uma vez por més, num sábado a escolha (do grupo de volun- 
tários local que a dinamiza), o que permite a presenca de cuidadores a 
tempo inteiro.” 

Para a definicáo das entrevistas individuais semiestruturadas*, foram 
consideradas um conjunto de variantes na definigáo do perfil e do nú- 
mero de entrevistas” necessárias, a partir da teorizacáo de Isabel Guerra 
(2006: 47), nomeadamente: tratando-se de uma aproximacio inicial (está- 
dio de conhecimento do objeto), esta é uma pesquisa explicativa-exploratória 
(estatuto da pesquisa), auscultando os atores que fazem parte das dinámi- 
cas a serem estudadas, portanto, que lidem com a DA (tipo de definigáo do 
universo de análise). O universo de análise foi delimitado á agáo na Grande 
Lisboa (Lisboa e Almada), por questóes de logística e proximidade (tendo 
sido referido o número de respostas dado pela Alzheimer Portugal, en- 
quanto instituicio nacional de referéncia neste tema). O número de en- 
trevistas aumentou de seis para dez, para permitir aprofundar diferen- 
tes áreas de especializacáo e diferentes pontos de vista. Comegamos por 
criar trés grupos distintos: (3) cuidadores familiares (CF), (3) terapeutas/ 
profissionais de saúde (terapeutas ocupacionais (TO) e/ou fisioterapeu- 
tas) e (4) especialistas (neurologistas, psiquiatras, membros de direcáo 
das instituigóes a serem analisadas). Surgiram limitacóes relativamente 
a possibilidade de entrevistar um psiquiatra na área da Grande Lisboa, 
por auséncia de resposta ou de disponibilidade.?” Perante este cenário, 
colocou-se a possibilidade de entrevistar uma profissional da área da 


17 Para realizar a recolha de dados, a autorizagáo por parte da organizacáo foi conseguida atempada- 
mente. A iniciativa tem vindo a crescer, tendo sidos criadas várias iniciativas do Café da Memória ao 
longo do país —de momento existem 20 locais (incluindo a Regiáo Autónoma da Madeira). Para mais 
informacáo sobre o projeto, consultar: <https://www.cafememoria.pt/>. 


18 Constituem-se como um método intimista que traz um olhar mais aprofundado sobre o contexto 
do indivíduo (e sobre as dinámicas geradas em torno do mesmo) - constitui-se como uma aplicagáo 
dos processos fundamentais e da interagáo humana, através de uma troca entre entrevistado e investi- 
gador, permitindo a recolha de informag3o em profundidade (Quivy e Campenhoudt, 1995:191-192). 


19 Consultar Silva, 2018, Capítulo 5 - Caracterizacáo das Instituigóes e dos Perfis dos entrevistados 
(p. 77-83). 


20 Nesse sentido, náo foi possível comparar visóes de duas áreas da medicina: neurologia e psiquia- 
tra. 
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Neuropsicologia, o que acrescentou uma visáo fundamental para com- 
preender o trabalho de uma equipa multidisciplinar (neste caso, da clíni- 
ca NeuroSer) no acompanhamento de pessoas com DA. 


A escolha dos estudos de caso (supracitada) pretende comparar dois tipos 


de resposta na zona da Grande Lisboa. Por um lado, uma Instituigáo Par- 
ticular de Solidariedade Social (Associagáo Portuguesa de Familiares e 
Amigos de Doentes de Alzheimer (APFADA), sendo Alzheimer Portugal o 
nome pelo qual é mais conhecida), que providencia solugóes como a Casa 
do Alecrim (situada no Estoril, que, por sua vez dispóe de trés servicos 
distintos como o lar, o centro de dia e o apoio domiciliário), que possibili- 
ta apoio a 101 pessoas (cerca de 200 no total entre familiares e utentes); e 
o Centro de Dia Professor Doutor Carlos Garcia” (Lisboa) que tem capa- 
cidade para receber 15 utentes em fase inicial ou moderada (sendo, pre- 
ferencialmente, de freguesias circundantes)”, tendo também disponível 
apoio domiciliário para 40 pessoas.” Por outro lado, uma clínica privada, 
a clínica NeuroSer” (situada em Telheiras), que tem uma agáo mais local, 
promove, inclusive, atividades abertas a comunidade local (atividades no 
jardim, passeios, idas a mercearia local, entre outras atividades). A acáo 
da clínica comega com uma avaliagáo que será construída em conjunto 
com o utente e os familiares, feita por uma equipa multidisciplinar, a 
partir das necessidades da pessoa com Alzheimer. É criado um plano de 
intervencáo único, focado na pessoa e na sua história.” 


21 Para mais informacáo sobre o Centro de Dia, consultar: <https://alzheimerportugal.org/pt/text- 
-0-10-54-88-centro-de-dia-prof-doutor-carlos-garcia>. 


22 Para mais informacáo sobre a Casa do Alecrim, consultar: <https://alzheimerportugal.org/pt/tex- 
t-O-10-54-87-lar-e-centro-de-dia-casa-do-alecrim>. 


23 Para além dos servicos apresentados, foi feito um levantamento de todos os servicos disponíveis 
e projetos da Alzheimer Portugal, náo só na zona da Grande Lisboa, mas também em todo Portugal 
Continental e Ilhas (Silva, 2018: 80). 


24 Relativamente aos servicos, existem duas modalidades: sessóes individuais [...] e as sessóes de 
grupo, realizadas nas manhás e tardes do NeuroSer (...] durante um período de 4h ou 8h, onde se 
realizam atividades que procurem a estimulagáo em grupo [...]. E, por im, existe uma parceria com a 
Re-food onde os seus utentes acabam por participar, cozinhando refeigóes que seráo posteriormente 
entregues a familias carenciadas. Esta criacáo de atividades centradas nas capacidades e necessi- 
dades da pessoa traz beneficios para o doente — que recebe um cuidado mais especializado, tendo 
também a possibilidade em manter a componente social na sua vida — e para os cuidadores familia- 
res— que podem descansar e realizar a sua vida quotidiana. (Silva, 2018: 80-81). 


25 «Este plano é reavaliado periodicamente com base na progressáo da doenga e do estado do doente, 
adaptando os planos de intervencáo com regularidade» (Silva, 2018: 80). 
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A definicáo do perfil social considerou cuidadores familiares (CF) que 
frequentavam o Café da Memória, com enfoque em perfis diferentes, 
no que diz respeito a forma escolhida para cuidar da máe (pessoa com 
Alzheimer). Deste modo, a máe da CF1 ainda mantinha a sua indepen- 
déncia?*; no caso do CF2, houve um contacto com a Santa Casa da Mise- 
ricórdia para que a máe pudesse ficar a ser cuidada num dos seus lares; 
no caso da CF3 a máe mora consigo, sendo cuidadora a tempo inteiro. 
Relativamente aos profissionais de saúde, foram considerados aqueles 
que lidam com este quadro clínico, nos dois estudos de caso, conside- 
rando também diferentes tipos de experiéncia e área profissional (para 
uma visáo multidisciplinar sobre o cuidado de pessoas com Alzheimer): 
(a) Alzheimer Portugal — psicóloga e diretora do gabinete de formagáo; 
terapeuta ocupacional; diretora técnica da casa do Alecrim; (b) NeuroSer 
- neurologista (e diretor clínico da Clínica NeuroSer), neuropsicóloga, te- 
rapeuta ocupacional e fisioterapeuta.” 


3. (Com)viver com a deterioracáo do ser — a doenca de 
Alzheimer em Portugal 


A DA apresenta-se como a forma mais conhecida de deméncia, sendo por 
isso o foco da investigacáo. Enquanto doenga neurodegenerativa, é reco- 
nhecida pelas Naqóes Unidas como «Doenga Crónica Náo-Transmissível» 
(Alzheimer Portugal, 20173). É uma síndrome degenerativa, de natureza 
crónica ou progressiva, que leva á deterioragáo das funcóes cognitivas 
(memória e raciocínio lógico), afetando também o comportamento e a 
autonomia no desempenho de tarefas básicas do quotidiano (comer, ves- 
tir, entre outras) (OMS, 2017). A deméncia tem impacto a nível individual 
(psicológico e físico), social e económico, náo só do doente, mas também 
do(s) seu(s) cuidador(es), nas familias e na comunidade local. Pelos mo- 
tivos apresentados, esta doencga representa uma das maiores causas, a 


26 Com o apoio de um tio, a cuidadora fazia visitas regulares, principalmente nas horas de refeicáo. 


27 Foi apresentado aos entrevistados um Modelo de Autorizagáo da Entrevista onde os entrevistados 
autorizavam a gravagío da entrevista, tendo sido acordado com todos os profissionais de saúde a 
citagio mediante aprovacáo prévia. 
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nível global, de desabilidade e falta de autonomia na comunidade mais 
envelhecida. 

O envelhecimento em Portugal tem vindo a aumentar nos últimos 
anos (INE, 2017) e em 2018 estima-se que 1.88% da populacáo tenha sido 
diagnosticada com deméncia (Alzheimer Europe, 2019: 12), o que faz da 
deméncia uma preocupacáo de ámbito nacional. Desta forma, colocam- 
-se as seguintes questóes: existem respostas suficientes, adequadas, ás 
suas necessidades (das pessoas com deméncia)? As solucóes encontradas 
até ao momento (lares e centros de dia) tém tido cuidados que váo para 
além da satisfagáo das suas necessidades básicas (alimentacáo, higiene, 
abrigo) e que procuram criar bem-estar na pessoa? O Jornal de Negócios”* 
noticia que em marco de 2018: 


operavam em Portugal cerca de 2.500 residéncias para a terceira ida- 
de [...] o total de residéncias ativas rondava os 98.100 lugares, com uma 
capacidade média de 40 lugares por centro, sendo que 78% do número 
total de lugares (76.308) correspondia a entidades gestoras de centros 
náo lucrativos, situando-se a capacidade das residéncias lucrativas em 
cerca de 21.800 lugares (Neves, 2019, Jornal de Negócios). 


Analisando os números, comecemos por considerar que a idade é o 
principal fator de risco e que a partir dos 65 anos comeca a aumentar o 
risco de desenvolver DA e outros tipos de deméncia. Em 2018, Portugal 
tinha cerca de 2 244 225 pessoas com mais de 65 anos, sendo que, destas, 
310 274 teriam idade igual ou superior a 85 anos (INE, 2019). Claro que 
uma grande parte conseguirá levar o seu dia a dia de forma independen- 
te. Mas, consideremos os valores apresentados para 2018 (supracitados), 
que nos dizem que foram diagnosticadas cerca de 193 516 pessoas com de- 
méncia, deste número, mesmo que náo recorram todos a lares e a centros 
de dia no momento, a deméncia tende a trazer limitacóes gradualmente, 
o que levará a uma procura de apoio por parte dos cuidadores — alguns 
teráo de institucionalizar os seus familiares, outros conseguiráo cuidar 
em casa, com apoio domiciliário. Mas náo sáo só os casos de deméncia 
que procuram este tipo de servicos e apoios (lares e centros de dia, seja 


28 Disponível em: <https://www.jornaldenegocios.pt/economia/detalhe/negocio-dos-lares-para-i- 
dosos-ja-vale-mais-de-300-milhoes-em-portugal>. Acedido a: [24 de outubro de 2020]. 
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por necessidade, por falta de resposta em termos familiares ou por ou- 
tros diagnósticos). Em Portugal (2018) estavam a operar residéncias que 
disponibilizavam 98 100 lugares (cerca de 40 lugares por instituicio). Se 
olharmos apenas para os números das pessoas diagnosticadas com de- 
méncia, e considerarmos que, em fases mais avancadas, o cenário mais 
comum é que as familias procurem sítios que as possam acolher, garan- 
tindo um cuidado adequado durante 24h, o número de respostas é clara- 
mente insuficiente. Parte do problema, identificado pelos entrevistados, 
encontra-se na limitacáo de recursos do Sistema Nacional de Saúde (SNS) 
portugués e na auséncia de um Plano Nacional de Deméncias (PND), que 
permita um maior apoio no desenvolvimento de respostas adequadas, 
em termos de quantidade e de um cuidado com qualidade. 

Numa avaliacio feita pelo Instituto de Seguranca Social, I.P. (2005), 
em parceria com a Alzheimer Portugal, em 2005, questionaram-se fami- 
liares de pessoas com Alzheimer sobre as suas principais necessidades. 
Neste ponto, destacaram-se os servicos de saúde, nomeadamente: os 
cuidados de terapia de reabilitacáo e o acesso a consultas de especiali- 
dade (Neurologia e Psiquiatria) e “um sentimento global de insuficiéncia 
relativamente ao acesso aos apoios sociais, onde se revelaram as maiores 
necessidades de respostas” ou seja, consideram que existe uma “ total 
desadequacío das estruturas existentes (lares, centros de dia e servicos 
de apoio domiciliário) face ás particularidades da doenca de Alzheimer” 
(Instituto de Seguranca Social, I.P., 2005: 35). Considerando estes dados, 
surge assim a questáo de partida e o objetivo principal desta investiga- 
cáo (previamente enunciado): poderá o desenvolvimento local contribuir para 
o bem-estar e qualidade de vida em pessoas com doenga de Alzheimer? 

Para trabalharmos sobre o objetivo principal proposto, mostrou-se 
relevante comegar por compreender a deméncia e a concecáo dos atores 
que lidam com esta realidade. Desta forma, tem-se como um dos objetivos 
específicos compreender de que modo a DA é concebida pelos vários atores 
(pessoas com Alzheimer, cuidadores familiares, terapeutas e profissio- 
nais de saúde) e de que forma é que esta vivéncia afeta a sua realidade 
(no seu quotidiano e a nível relacional). Para tal, foram identificadas as 
seguintes dimensóes de análise: fatores internos (idade, quadro clínico e 
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genética), fatores externos (hábitos e estilo de vida; a perda de alguém pró- 
ximo; a educacáo, que irá influenciar a forma como se lida com o diag- 
nóstico), estigma —”existe ou náo?”, se existe, de que forma se reflete na 
convivéncia com esta realidade (por parte da comunidade, de amigos 
próximos, família, e até nos profissionais de saúde)? 


3.1 A doenca de Alzheimere os fatores de risco 


Enquanto doenca neurodegenerativa”, existe um tempo considerável en- 
tre oinício da degradacío celular, causado pela presenca de placas neurí- 
ticas (placas senis — que surgem por acumulacóes extracelulares de pro- 
teína beta-amilóide (AB) e de novelos neurofibrilares*”, e a manifestacáo 
de sintomas que interfiram diretamente com o normal funcionamento 
do dia-a-dia, nomeadamente, quando comecgam a existir sinais de des- 
gaste ou limitacio física. Existe uma concordáncia académica na medi- 
cina, segundo a qual sáo identificadas trés fases de progressáo: ligeira 
(inicial), moderada e severa (avangada), sendo que na grande maioria dos 
casos, náo é possível um diagnóstico conclusivo na fase inicial”. Nesta 
fase os sintomas manifestam-se subtilmente, o que leva a sua desvalori- 
zacáo, num grande número de vezes e, consequentemente, a diagnósti- 
cos errados de “depressáo” ou de uma “sintomatologia própria do avango 
da idade””. A degradacáo progressiva leva a um sentimento de perda por 


29 Para mais desenvolvimentos confira: Classificagio Internacional das Doengas (CID-10) da Orga- 
nizagáo Mundial de Saúde (OMS); o Manual de Diagnóstico e Estatística das Perturbacdes Mentais 
(DSM-IV) da Associacáo Americana de Psiquiatria (AAP); NINCDS - National Institute of Neurological 
and Communicative Disorders Stroke [online: <https://www.ninds.nih.gov/]>; ADRDA: Alzheimer's Di- 
sease and Related Disorders Association. 


30 «Wavy filaments of neural tissue characteristic of A.D» (Belsky, 1999: 2-3). 


31 “Geralmente, as características da Deméncia sáo classificadas em trés etapas ou fases. É impor- 
tante salientar que algumas pessoas náo apresentam todas as características ou passam por todas as 
fases. De qualquer forma, esta continua a ser uma descricáo útil da progressáo geral da deméncia” 
(Alzheimer Portugal, 2017b). 


32 A pessoa comeca por tera percecáo de algumas limitagóes (designadamente, quando a degradagáo 
cognitiva interfere no normal funcionamento das atividades da vida diária — desorientagáo tempo- 
ral e espacial) e, mais tarde, essa percecáo é tida pelos familiares. Por norma, o tratamento adequado 
deverá iniciar-se por neurologistas e psiquiatras. 
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parte dos familiares, partilhada pelos cuidadores entrevistados: «— Esta 
náo é a máe que eu tinha»”. 

A idade é o principal fator de risco, sendo mais comum a partir dos 65 
anos. Os cuidadores entrevistados tinham as suas máes diagnosticadas 
com deméncia (Alzheimer em dois dos casos) tendo idades entre os 71 e 
os 80 anos de idade. A saúde da pessoa — o seu quadro clínico — também é 
fundamental (AVC's, problemas de coracáo, etc.). Por fim, importa igual- 
mente o fator genético**, sendo que existe uma forma familiar da doenca 
que é transmitida, representando apenas 2% dos casos (Pinho, 2008: 14). 
Sendo a causa da DA desconhecida, o trabalho de investigacáo realizado 
sobre o que pode influenciar o seu desenvolvimento tem sido extenso, 
sem ser ainda possível fazer uma ligacáo direta entre “causa” e “efeito”. 
No entanto, o mais recente estudo relacionado com a importáncia dos fa- 
tores externos, publicado pela Comissáo de Neurologia The Lancet (2017), 
apresenta nove fatores de risco (evitáveis) que tém uma influéncia em, 
aproximadamente, um terco dos casos a nível mundial (35% dos casos), 
sendo eles: perda de audicáo na meia idade (9%); náo inclusáo no ensino 
médio (8%); consumo de tabaco (5%); depressáio (4%); sedentarismo (3%); 
isolamento social (2%); obesidade (1%); diabetes tipo 11 (29)*. A partir dos 
dados apresentados, podemos destacar a importáncia de terapias náo 


33 A forma como cada cuidador familiar lida com o diagnóstico dependerá de um conjunto de fatores 
ligados á sua história pessoal. Há cuidadores que preferem náo pesquisar informacgáo como forma de 
se proteger (cuidador familiar (CF) 3 - tendo ainda o doente a morar consigo); cuidadores que procu- 
ram informagáo dando apoio em casa (porque o estado da doenga ainda o permite - CF1) ou, ainda, 
cuidadores que recorrem á ajuda de uma instituigáo para proceder ao diagnóstico e apoio adequado 
providenciado pela mesma (CF2). 


34 Esta forma de Alzheimer está «[...] relacionada com a transmissáo hereditária autossómica domi- 
nante de mutacóes de genes envolvidos na producáo e no metabolismo de proteínas amilóides, no- 
meadamente, o gene da proteína precursora da proteína beta-amilóide (cromossoma 21), o gene da 
pré-senilina 1 (cromossoma 14) e o gene da pré-senilina 2 (cromossoma 1)» (Pinho, 2008: 14). Relati- 
vamente á origem da deméncia de Alzheimer tardia ainda prevalece um desentendimento, existindo 
duas teorias «uma que sugere como principal factor patogénico a acumulacáo de proteína beta-a- 
milóide e outra que defende a hipoperfusáo cerebral como principal mecanismo de degenerescéncia 
neuronal» (Ibidem). 


35 O estudo apresenta um modelo populacional, náo podendo ser aplicado a nível individual - que- 
rendo com isto dizer que os valores apresentados dizem respeito á escala mundial, náo podendo ser 
feita a correlagáo direta com Portugal (náo podemos dizer linearmente que um terco dos casos em 
Portugal teráo a influéncia destes nove fatores de risco). 
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farmacéuticas e da criacáo de hábitos que contribuam para construir uma 


forte rede neuronal, por forma a atrasar o desenvolvimento da doenga. 


3.2 A visáo da sociedade sobre a doenca de Alzheimer e o estigma 
associado 


No que diz respeito á forma como a DA é concebida pela sociedade, tor- 
nou-se relevante compreender se os atores sentiam que existia estigma 
associado a esta doenca, ou náo. Para quem lida com a DA, o estigma 


(construído a partir de preconcepcóes que “transformamos em expecta- 
tivas normativas” (Goffman, 1988: 12)**), manifesta-se em duas verten- 
tes: por parte da comunidade local e por parte de profissionais de saúde. 
Houve concordáncia, por parte dos entrevistados, de que o estigma per- 
petuado pela comunidade, mesmo que de forma inconsciente, surge da 
falta de informagáo. Seja por tabu, ou pela auséncia de preocupacáo pelo 
assunto, náo há muito interesse em aceder á informacío (Silva, 2018: 101- 
103). Por outro lado, a comunidade médica tende a desvalorizar o quadro 


sintomatológico inicial, perante a analogia entre os sintomas iniciais na 
DA e os sintomas que váo surgindo naturalmente devido ao envelheci- 
mento do corpo. Duas cuidadoras familiares entrevistadas (CF1 e CF3) 


sentiram que os médicos náo especialistas na área (médicos de família 


e/ou médicos destacados nas urgéncias que náo eram de áreas especiali- 
zadas) desvalorizaram quadros de deméncia, fazendo um diagnóstico de 


depressáo, o que constituí um problema. Se, por um lado, o diagnóstico 
desta doenga neurodegenerativa é realmente complexo em fases iniciais, 


por outro lado, um diagnóstico errado pode atrasar o acesso a um trata- 
mento adequado. 


As solucóes propostas pelos entrevistados apontam para duas linhas 


de intervencáo: por um lado, a elaboracáo de planos de consciencializa- 
cáo direcionados á comunidade, que elucidem o facto de que deve ser a 


comunidade a adaptar-se á pessoa com Alzheimer; por outro lado, uma 


acáo direcionada para a comunidade médica. Em concreto, foram suge- 


36 Estas sáo apreendidas e perpetuadas dentro de determinada sociedade e contexto socioecónomi- 
co. De acordo com Erving Goftman, o termo de estigma será associado a um atributo profundamente 
depreciativo, “um atributo que estigmatiza alguém pode confirmar a normalidade de outrem, portan- 
to, ele náo é em si mesmo, nem honroso nem desonroso” (Goffman, 1988: 13). 
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ridas duas formas de acáo: consciencializacáo para a necessidade de um 
tratamento e acompanhamento mais focado na pessoa e uma reavalia- 
cáo do plano curricular de profissionais de saúde (médicos e terapeutas), 
procurando destacar a necessidade de formar competéncias empáticas 
(mais vastas e informadas) que a profissáo exige (Silva, 2018: 103). 

Outro ponto que se torna fundamental compreender é o atual mode- 
lo médico e o impacto que tem na forma como se concebe uma doenga 
neurodegenerativa como a DA. Em 1907, o psiquiatra e neuropatologista 
Alois Alzheimer descreveu anatomopatologicamente esta doenca de es- 
tágio final, como «um transtorno degenerativo irreversível diferencian- 
do-se das formas pré-senis (Alzheimer e Pick) das senis (parenquimatosa 
e arteriosclerótica)» (Sanjuán, 1994: 179). Todavia, ao categorizá-la como 
«irreversível», o interesse da comunidade médica acaba por se desvane- 
cer, uma vez que o paradigma médico foca-se na cura. Isto é, após o diag- 
nóstico, o doente recebe tratamento maioritariamente sintomatológico. 
Coloca-se a questáo: existe preocupacío pelo BE de alguém cuja identi- 
dade, capacidade lógica e expressiva se val desvanecendo? 

Os estudos de caso —Alzheimer Portugal e clínica NeuroSer— de- 
monstraram uma metodologia focada no indivíduo, construindo uma 
linha de tratamento conjugando medicacáo e técnicas de estimulagáo 
cognitiva, que promovem o BE, tendo em conta os gostos do doente, a sua 
história de vida, e outras informac0es importantes que a família possa 
dar. Nesta linha, foi destacada a necessidade de mudanca de paradigma 
do modelo médico ocidental por alguns dos profissionais entrevistados 
(Silva, 2018: 89-90), que, focado na cura, vé nas doengas crónicas (incurá- 
veis) um obstáculo. Perante esta realidade, importa trabalhar num mode- 
lo médico focado na pessoa, na promocáio de QAV e na consciencializacio 
para a importáncia de continuar a estimular a pessoa (cognitivamente, 
emocionalmente, etc.). 


4. Bem-estar e uma vida com qualidade 


Na procura por respostas adequadas, em termos de tratamento/cuida- 
do, o objetivo específico seguinte passou por compreender de que forma é 
possível otimizar o BE e QAV da pessoa com Alzheimer. Para esse efeito, foram 
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consideradas diferentes dimensóes de bem-estar: individual (emocional 
e psicológico” (Ryff e Keyes, 1995); social (relacóes positivas e respeito 
mútuo); a questáo da participacio (conexáo entre o DLe o FH) e o BE 
político (relacional) e, por im, o BE económico.** 

Na área do BE psicológico, o conceito de florescimento humano tem ori- 
gem na psicologia positiva, juntando fatores da perspetiva hedónica? 
(nomeadamente, a relevancia das emocóes e experiéncias positivas) e eu- 
daimónica* (a relevancia de um bom funcionamento e desenvolvimen- 
to do potencial humano), numa tentativa de encontrar a melhor forma 
de medir o BE do indivíduo. Desta forma, o FH «representa uma nova 
concecáo de “vida boa focada náo só em emocóes e experiéncias positi- 
vas, mas também em fatores de desenvolvimento do potencial humano 
e óptimo funcionamento» (Barreiro, 2011: 22). Este é definido como um 
estado ótimo de saúde mental, no qual o indivíduo sente e funciona positivamente 
(Ibidem: 22). 

Nas áreas do BE social destacam-se o conceito de «capacidade de 
abordagem» (capability approach) trabalhado por Amartya Sen* e Martha 
Nussbaum (1993, capacidade do indivíduo/liberdade em determinar um 
conjunto de valores relacionados com o «ser» e o «fazer», que sáo por ele 
aplicados nas escolhas que faz ao longo da vida) e o conceito trabalhado 
de «bem-estar relacional» (relational wellbeing)* de Sarah White (dinámica 


37 Onde se enquadra o BE emocional e o BE psicológico. 


38 De acordo com a pirámide de Maslow sáo vários os patamares que devem ser «garantidos» para a 
pessoa se considerar feliz e plena. O BE social e político (incluindo a participagio) sáo as dimensóes 
mais aprofundados na presente investigacio. 


39 Daniel Kahneman, considerado o pai da psicologia hedónica, define a perspectiva hedónica como 
as experiéncias da vida que sáo agradáveis ou desagradáveis (Kahneman, Diener e Schwarz, 1999: 1X). 


40 A perspetiva eudaimónica investiga o potencial humano (Ryan £ Deci 2001; Ryff € Singer, 2008), 
partindo da premissa de que a felicidade só pode ser alcangada através da sua realizacáo. Por sua 
vez, para esta ser obtida será necessária a existéncia de fatores internos, tais como o sentimento de 
significado e propósito, por sua vez alcancgados através da realizagio de atividades que permitam ao 
indivíduo utilizar em pleno as suas capacidades, potencial e talento (Kasdhan et alii, 2008; Ryan 
Deci, 2001). 


41 1 have argued for seeing well-being in terms of functioning vectors and the capability to achieve 
them. The well-being aspect of a person leads to a particular concept of freedom, which has been 
called well-being freedom (Sen, 1985a: 202-203). 


42 «[...] we need to go [...] where people are at present, to explore the social and cultural processes 
which lie behind these» (McGregor, 2004 In White e Petit, 2004: 88-89). 
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entre relacóes interpessoais e relagío com o ambiente envolvente). Ora, 
se por um lado se torna relevante sentirmo-nos capazes de «ser» e «fazer» 
o que nos preenche, o que confere sentido/o que nos faz sentir úteis; por 
outro lado, as relagóes com o meio e com outras pessoas conferem-nos 
um sentido de pertenca. 

Estas dimensóes foram correlacionadas com os patamares superiores 
da pirámide de Maslow (Paula Moran, 2013) (fazendo a leitura do meio 
para cima): necessidades sociais (BE relacional), necessidade de autoesti- 
ma e necessidade de autorrealizacáo (capacidade de abordagem, de ser e 
fazer). Com o tempo, que vai acentuando a deterioracáo das capacidades 
lógicas e físicas, os cuidados com a pessoa focam-se apenas na satisfacáo 
das necessidades básicas e na seguranca (base da pirámide). No entanto, 
é do consenso dos profissionais de saúde entrevistados que se deve tentar 
cumprir, com o maior critério possível, a satisfacáo de todos os patama- 
res, atendendo á fase da doenga em que cada indivíduo se encontra (Silva, 
2018: 109-118). Destacam-se as seguintes aspetos: (a) A base da pirámide 
(necessidades fisiológicas e a seguranca) devem ser transversais ás várias 
fases, garantindo sempre que estas necessidades sáo atendidas (em fases 
mais avancadas, a comunicacáo está comprometida e, nesse sentido, o 
cuidador familiar deverá prestar atengáo a posicionamentos alterados, 
demonstracóes de desconforto, expressóes, sons que demonstrem mal- 
-estar); (b) É muito importante a criacáo de uma rotina em conjunto com 
o doente (se ainda for possível) e com a família, por forma a garantir tran- 
quilidade e auséncia de sobressaltos, consolidando uma sensacío de se- 
guranca; (c) O sentimento de «preenchimento» (fulfilment) deve ser sem- 
pre valorizado, através do desenvolvimento de atividades (profissionais 
ou de lazer, enquanto for possível) que tragam este sentimento. Para tal, 
é fundamental conhecer a história de vida, gostos e rotinas que possam 
ser adaptadas para esta nova fase de vida; a criagío de uma rede social 
consistente deve ser facilitada (amigos, família), contribuindo para o seu 
estado de equilíbrio; (d) A sua relagáo com a comunidade envolvente, com 
o espaco e o ambiente deve ser incentivada, se a mobilidade ainda for 
possível (por exemplo, poder passear no bairro, participar em aulas ao ar 
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livre, participar em passeios, permitir a máxima liberdade, sem a pessoa 
sentir que está a ser controlada). 


Todos os pontos apresentados, destacam a importáncia da manuten- 


cáo do sentimento de utilidade para o BE de cada pessoa — permitira par- 
ticipacáo em atividades e tarefas que confiram um sentido de objetivo, 
sentir pequenas conquistas, criando assim o sentimento de «preenchi- 
mento» e de sentido, nomeadamente, sentir que a pessoa pertence á co- 
munidade envolvente/que ainda pode ter um papel ativo na comunidade. 


5. Desenvolvimento local: uma acáo a partir de parcerias, 


participacáo, territorializacáo e visáo integrada 


Consideremos a definicáo de DL* apresentada por Rogério Roque Amaro 
(2009) no Dicionário Internacional da Outra Economia, onde sáo propostos 
dez atributos, a partir dos quais se poderá compreender melhor o concei- 
to: (a) o processo da mudanca; (b) centrado numa comunidade territorial 
de pequena dimensáo; (c) que dé resposta a necessidades básicas da co- 
munidade que estáo por satisfazer; (d) a partir da mobilizacáo das capaci- 
dades locais; (e) a adogáo de metodologias participativas e de «empodera- 
mento» (empowerment) da comunidade local; (f) a contribuigáo de recursos 
exógenos capazes de mobilizar e potencializar os recursos endógenos; (g) 
a utilizagío de uma perspetiva integrada, na abordagem dos problemas 
e das respostas; (h) estabelecer parcerias como lógica de trabalho; (1) com 
impacto tendencial em toda a comunidade; segundo uma grande diversi- 
dade de processos, dinámicas e resultados (Amaro, 2009: 111). 


Tomando como ponto de partida a definicáo e os dez atributos apre- 


sentados, sáo destacadas cinco implicacóes metodológicas do conceito de 
DL como dimensóes a analisar, tal como sistematizamos seguidamen- 
te: participacio; visáo integrada; trabalho em parceria; territorializagáo 
e flexibilidade, tendo sido analisado se eram, ou náo, considerados nos 
estudos de caso apresentados, sendo também apresentados os tipos de 
resposta que a as organizacóes analisadas facultam aos seus utentes, os 
seus limites e potencialidades (apresentado na secáo 6.3.). 


43 Conceito extremamente debatido na comunidade científica, especialmente pela sua ligacáo á Re- 
volucáo Industrial e, portanto, á sua génese economicista. 


Arxiu d'Etnografia de Catalunya, n.222,2021 111 


Joana Carrilho da Silva 


6. Resultados da investigacáo 


Através da confrontacíáo entre a teoria e os dados empíricos, apresentam- 
-se algumas reflex0es finais, procurando discutir a significacio atribuída 
aos resultados analisados**. Este processo passa por tentar compreender 
de que forma os objetivos específicos permitiram validar ou refutar as 
hipóteses levantadas, através da comparacáo entre as várias entrevistas 
(foram realizadas grelhas distintas para poder comparar). 


6.1 Como é concebida a doenca de Alzheimer 


Relativamente á concecáo da doenga em si e da perda que esta causa, 
os cuidadores familiares escolheram palavras como «sinais», pela cons- 
tante adaptacio ás necessidades da pessoa com DA, nomeadamente, a 
comunicacáo, que chega a ser feita por sinais; «raiva» e «dor», gerados 
pelo sentimento de impoténcia e a dor de todo o processo. Por sua vez, as 
terapeutas e a diretora da Casa do Alecrim (Fernanda Carrapatoso) op- 
taram por termos como «desestruturacio» e «perda de identidade» dos 
doentes, caraterísticas do processo doloroso pelo qual a pessoa e a família 
passam. A neuropsicóloga (Margarida Rebolo, Clínica NeuroSer) optou 
pelo termo de «mudanga», sendo esta uma parte inevitável do processo. 
O neurologista Alexandre Castro Caldas optou por um termo que surgiu 
em conversa com outro colega de profissio: «Moby Dick». Pela fixagáo 
que, enquanto neurologista, sente em resolver o caso de um paciente 
com Alzheimer — a sua Moby Dick. No decorrer das entrevistas é inteligí- 
vel o processo psicológico e emocional pelo qual os familiares passam e a 
necessidade de acompanhamento e cuidado que também deveráo ter. O 
que se tornou mais claro, com a resposta da psicóloga (Ana M. Cavaleiro, 
Alzheimer Portugal), que selecionou termos como «angústia», «impo- 
téncia e desespero», uma vez que é fundamental, quando lidamos com 
esta realidade, refletir e falar sobre o que esta doenga traz a uma famí- 
lia, principalmente, sobre as coisas menos positivas. É importante haver 


44 Reflexáo sobre as dinámicas geradas (objeto de estudo) em torno da DA, no contexto portugués; 
que potencialidades e limites foram encontrados na acáo de cada ator; se emergiram novas proble- 
máticas e, por fim, que cominacóes existem e que possibilidades poderáo ser exploradas. 
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uma preparacio realista quer da pessoa diagnosticada com DA, quer da 
família. As mudangas nas dinámicas relacionais sáo muitas: 


Do ponto de vista da personalidade, da esséncia da pessoa, da dinámi- 
ca da família, da própria forma como ela se posiciona na sociedade... A 
perspetiva que os membros da sociedade tém em relacio aos membros 
com deméncia, e aquela pessoa da familia, especialmente em diferentes 
meios culturais em que isso faz muita diferenga. Mas sim, acho que isso 
é uma grande mudanga. Por outro lado, é progressiva, náo é de um dia 
para o outro. Se as coisas forem preparadas como deve ser, a família tem 
tempo para gerir estes processos emocionais associados á mudanca. 
Portanto, tem tempo para preparar a fase seguinte, se for bem acompa- 
nhada e aconselhada, obviamente (Margarida Rebolo, neuropsicóloga). 


Nos casos analisados, as reacóes dos filhos que se tornaram nos cui- 
dadores familiares, foi distinta: a cuidadora familiar 1 (CF1) informou-se 
junto de entidades competentes sobre o assunto, frequentou workshops 
e comecou a pesquisar sobre solucóes e formas de apoio, ponderando um 
apoio domiciliário para quando fosse necessário; o cuidador familiar 2 
(CF2) já trabalhava numa instituigáo social, pelo que acabou por recorrer 
ao apoio prestado pela mesma, colocando a máe num lar; por fim, a cui- 
dadora familiar 3 (CF3) deparou-se com uma grande dificuldade em pro- 
cessar as mudancas. Acolheu a máe em casa, passando a ser cuidadora a 
tempo inteiro, mas durante muito tempo, preferiu náo procurar muita 
informacáo, como forma de protecáo. As rotinas das filhas e cuidadoras 
CF1 e CF3 foram readaptadas. Em ambos os casos, houve tentativa de rea- 
lizar estimulagáo cognitiva e motora em casa — seja através de pequenas 
tarefas em casa (CF3); passeios até a um restaurante de fast-food porque 
é um mimo que deixa a máe feliz ou jogar ao loto em casa (CFI). Este 
processo de adaptacio, é descrito pela diretora da Casa do Alecrim como 
«uma troca de papéis ocupacionais», ou seja, os filhos acabam por se tor- 
nar nos pais. No caso do CF2 a institucionalizagáo teve de ser a opgáo a 
tomar, uma vez que a sua máe sempre foi uma mulher de personalidade 
forte, que nunca aceitou ajuda dos filhos. Após várias tentativas de ajuda 
serem negadas, a decisáo sobre a transferéncia para o lar teve de ser to- 
mada. 
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Concluímos que se torna fundamental (por mais difícil que possa ser) 
que o cuidador procure a informacáo adequada, havendo também um 
investimento por parte das instituicóes que trabalham o tema da demén- 
cia, em acóes de sensibilizacio. O processo de aprendizagem deverá ser 
uma prioridade, podendo passar por dinámicas como o Café da Memó- 
ria, um espaco de aprendizagem que contribui para a formagáo de redes. 
Torna-se num local de apoio, onde se pode partilhar e conhecer outras 
pessoas que passam pelo mesmo cenário. 

No que diz respeito a uma possível «prevengio» deste inimigo invisí- 
vel, e considerando que a cura está longe de ser encontrada, por enquanto 
importa considerar o estudo realizado pela Comissáo de Neurologia The 
Lancet (2017) que apresenta nove fatores de risco evitáveis*, sendo, por 
isso, necessário cuidado na construcáo de hábitos saudáveis (sobretudo, 
em tudo o que possa contribuir para o fortalecimento da rede neuronal, 
através do trabalho da neuroplasticidade). Para tal, no cuidado com a 
pessoa com doenca de Alzheimer é fundamental conhecer a sua história 
e desenvolver um plano de cuidado através do trabalho de uma equipa 
multidisciplinar, da família e do cuidador familiar (e, caso ainda tenha 
essa possibilidade, da pessoa com DA). 

O estigma associado a esta doenga foi, entre outras palavras, assina- 
lado como silencioso, perante a relutáncia em aceder a informacáo sobre 
a mesma (por medo de lidar com esta realidade, por preconceitos criados 
pela desinformagío, ou até pela desvalorizacío de alguns sintomas ini- 
ciais, o que leva, muitas vezes, a diagnósticos errados — como depressáo 
ou envelhecimento natural, levando assim a um tratamento puramente 
sintomatológico). 

Esta falta de interesse poderá ser observada á luz do que Zygmunt 
Bauman e Leonidas Donskis (2013) apresentam, na sua teoria, sobre a mo- 
dernidade líquida, sendo retratada como um dos grandes males da huma- 
nidade —a insensibilidade perante o sofrimento humano**. A dificuldade em 
45 Nove fatores de risco: perda de audigáo na meia-idade (9%); náo inclusáo no ensino médio (8%); 
consumo de tabaco (5%); depressáo (4%); sedentarismo (3%); isolamento social (2%); pressáo arterial 


alta (2%); obesidade (1%); diabetes tipo 2 (2%). Um tergo dos casos poderá ser evitado, se houver cui- 
dado com as rotinas criadas, com os consumos excessivos e com uma vida equilibrada. 


46 Querendo com isto dizer que «O mal [...] revela-se com mais frequéncia quando deixamos de com- 
preender os outros, quando somos invisíveis e evitamos o olhar ético silencioso» (Bauman e Doskis, 
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colocar-se no lugar do outro e sentir empatia estabelece-se como a base 
de diversos problemas na sociedade atual, nomeadamente, do estigma 
perante pessoas que tenham sido diagnosticadas com DA. Poderá consi- 
derar-se que este será um problema identitário, um problema que parte 
do «eu» (self) e que se propaga através da criagáo de limitacdes na relagáo 
com o «outro». Se Goftman (2014) vé a edificacáo do ser individual através 
da performance de diversos papéis, em contextos distintos, para Bauman 
(2013) essa definicio* é alcangada através da ligagáo com o outro, da es- 
colha de nagáo, cultura e comunidade. Pois, uma vez que esta ligacáo é 
perdida, «a identidade torna-se uma busca de máscaras sem significado» 
(Bauman, € Doskis, 2013: 256). Portanto, se o ser humano é um ser so- 
cial e constrói a sua identidade através da relagáo com o outro, tornou-se 
percetível durante a investigacáo que essa ligacáo se tem vindo a perder, 
conduzindo assim a insensibilidade perante uma realidade distante da 
nossa. A vivéncia de um indivíduo passa a dar-se através da performance 
dos seus variados papéis —o pai/a máe; o/a profissional; o/a filho/a; o/a 
amigo/a— afastando-se da sua identidade, criada em comunháo com o 
contexto (desde a sua nagáo até á sua comunidade local). 


Desta forma, a solugáo poderá estar no regresso ao (desenvolvimento) 


local. Em contacto com a sua comunidade local, parte da identidade do 
indivíduo será restituída e a sensibilidade e interesse pelo outro voltará 
a edificar-se, uma vez que se estará a trazer de volta o sentido de signi- 
ficado e pertenga que advém da relacáo com o outro —<Pois, no fundo, a 
identidade só adquire significado em virtude de uma ligacáo com outra 
pessoa» (Bauman € Donskis 2013: 256). 


2013: 19). 


47 «The self consists [...] in an awareness of the multiplicity of roles that are performed in various 
situated contexts; such performances involve individuals in continually monitoring the impressions 
they give off to, and make upon, others; public identity is thus performed for an audience, and the 
private self knows that such performances are essential to identity and to the maintenance of respect 
and trust in routine social interaction» (Elliot, 2014: 37). 


48 «[...] quanto mais frágeis se tornarem os nossos poderes de comunidade e a nossa cultura de liga- 
cáo mais feroz será a busca de identidade. A esséncia do ser humano náo está na autodefinicáo. Se 
a nossa sociabilidade for prejudicada e já náo tivermos poderes de comunicacáo, entáo a identidade 
torna-se uma busca de máscaras sem significado. Pois, no fundo, a identidade só adquire significado 
em virtude de uma ligagáo com outra pessoa. A identidade é um sonho benevolente sobre a nossa 
semelhanca em relacío áqueles com os quais nos queremos identificar, assim como sobre as nossas 
diferengas em relacío a eles» (Bauman £ Donskis, 2013: 256). 
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6.2 O florescimento humano como objetivo no desenvolvimento de 
projetos e acóes com pessoas com Alzheimer — o bem-estar e a saúde 
mental 


Os cuidadores familiares notam um elevado número de pessoas que aca- 
bam por se afastar, sendo estes tanto familiares como amigos. Apenas 
pessoas muito próximas váo mantendo algum contacto.*” Perante a pos- 
tura da comunidade, os cuidadores relatam que, quando saem á rua com 
as suas máes, notam alguma «alienacio» perante a situagáo. Acreditam 
que existe uma falta de empatia numa sociedade onde a individualizacáo 
tem vindo a ganhar terreno”. Para além do afastamento dos mais próxi- 
mos e do distanciamento da sociedade, os cuidadores familiares tendem 
a isolar-se. Tome-se como exemplo duas cuidadoras entrevistadas, que 
encaram esta nova realidade como sendo elas as responsáveis pelo cui- 
dado das máes, carregando o peso sozinhas. Os profissionais de saúde 
reforcam esta teoria, partilhando inúmeros casos de cuidadores que os 
contactam, ou que chegam ás instituigóes, com sintomas de depressáo, 
ao se isolarem. Todos eles destacaram o quanto é fundamental que o cui- 
dador faca formag0es, procure informacáo para estar melhor preparado 
e, acima de tudo, náo descuide do seu próprio cuidado —saúde mental e 
física.” 

É muito importante que os cuidadores familiares conhegam a pessoa 
eo seu historial, procurando também satisfazer as dimensóes superiores 
da pirámide de Maslow, para o desenvolvimento de rotinas e atividades”. 
Devem ser procuradas as condicdes propiciadoras de BE, ao permitir es- 
49 Importa denotar que náo existem reacóes lineares —a forma como cada pessoa reage é impre- 
visível, náo sendo possível afirmar que «todas as pessoas se afastam». Se, por um lado, há pessoas 
que tém muita dificuldade em ver um ente querido táo debilitado, e por isso se afastam, há quem se 


aproxime do cuidador. No entanto, pelo que se pode auferir, o número de pessoas que se afastam é 
superior. 


50 Este afastamento, foi inclusive referido pelos profissionais de saúde. Muitas pessoas acabam 
por se afastar por terem dificuldade em lidar com esta realidade —a dor avassaladora limita as suas 
acOes. 

510s cuidadores familiares tendem a colocar o «peso» do cuidado totalmente nas suas costas, isolan- 
do-se e desvalorizando a sua própria saúde. Assim sendo, é fundamental que haja um contacto com 
instituigóes especializadas neste assunto, podendo facultar formacóes, apoio, espacos para partilha 
—como a Alzheimer Portugal ou instituigóes locais, como o NeuroSer (procurar ferramentas adequa- 
das para proteger o cuidador a nível físico, mental e emocional). 


52 Através da consideragio dos seus gostos, sonhos e do passado (história ocupacional). 
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paco e tempo para a pessoa continuar a desenvolver as suas capacida- 
des, potenciando o seu FH. O trabalho realizado em prol do FH preten- 
de ajudar o indivíduo a formular uma introspecáo relativamente ao que 
considera ser uma «vida boa», ao estabelecer uma relagáo com o que o 
motiva a cada dia. Sugere-se como uma medida importante para o BR, 
a incorporacáo deste conceito e das suas premissas nas políticas para o 
desenvolvimento, de modo a garantir que as comunidades e sociedades 
tenham acesso a diversas ferramentas, que lhes permitam vidas repletas 
de significado. 


6.3 Desenvolvimento Local como possível solucáo 


Antes de partilhar os resultados das dimensó0es de análise associadas ao 
DL, é relevante apresentar as formas de resposta que as organizacóes 
analisadas disponibilizam aos seus utentes, referindo também os seus 
limites e potencialidades. 


6.3.1 Estudos de caso de boas práticas em Lisboa —Alzheimer Portugal e Clínica 
NeuroSer 


A Associagáo Alzheimer Portugal disponibiliza solugóes portodo o país (Con- 
tinente e Madeira), tanto para apoiar no cuidado ao doente de Alzheimer, 
como para o próprio cuidador familiar, nomeadamente: centros de dia — 
Lar e Centro de Dia “Casa do Alecrim”; linha de apoio; Café da Memória*; 
apoio domiciliários e outros projetos focados na consciencializacio*. 
Dinamizam eventos solidários, conferéncias e workshops, permitindo aos 
cuidadores investirem na sua formacáo para melhor lidarem com a situa- 
cáo. É de destacar o exemplo do Café de Memória, local onde foi desen- 
volvido o trabalho de campo (observacáo participante). É uma iniciativa/ 
resposta de base local, com abertura para a participacio de pessoas com 
Alzheimer, e outros tipos de deméncia, familiares ou cuidadores, e até 
de pessoas que queiram aprender mais sobre o tema. Realiza-se uma vez 
por més em cada local e é desenvolvido por voluntários. Nas duas horas 


53 Local onde foi desenvolvido o trabalho de campo — observagáo participante. É uma iniciativa/ 
resposta de base local. 


54 Em 2015 o número de beneficiários deste tipo de projeto situava-se entre os 15 000 e os 16 000. 
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de cada sessáo, procura-se ensinar algo relevante para quem tem de li- 
dar, no dia a dia, com uma pessoa com esta condigáo (como comunicar, 
como cuidar, legislacio, etc.). Desta forma, é possível aprender mais so- 
bre como lidar com realidade, pode conhecer outras pessoas que passam 
pelo mesmo e, inclusive, partilhar um pouco da sua própria experiéncia. 
Cada mesa tem um voluntário para fazer de mediador e as pessoas sáo 
distribuídas aleatoriamente. Existem sempre exercícios de apresentacío, 
a parte do workshop/semninário e no final um momento para chá/café e 
aperitivos —um momento de descontracáo e partilha. Como qualquer 
instituicáo, a Alzheimer Portugal vé-se limitada pelo financiamento dos 
projetos. Porém, a sua expansáo e alcance, em termos do território portu- 
gués, tem crescido consideravelmente. A aposta em parcerias nacionais e 
locais apresenta-se como uma potencialidade para a sua acáo, tendo sido 
sugerido por um dos entrevistados, que seria uma mais-valia desenvolver 
um centro de investigacáo. 

A clínica NeuroSer disponibiliza solucóes intermediárias que permi- 
tem ao doente permanecer num sítio especializado entre quatro a oito 
horas. Neste período sáo realizadas sessóes de grupo (estimulacio cog- 
nitiva e atividades de estimulacáo em termos sociais e/ou individuais). 
Uma das atividades que se destacou advém da parceria com a ReFood. 
Todos os utentes participaram numa «linha de montagem» para preparar 
refeigóes para famílias mais carenciadas. Uns liam a receita, outros lava- 
vam alimentos, outros cozinhavam. Esta atividade promove a autonomia 
e o sentimento de utilidade, de trabalho para um bem comum. Enquan- 
to clínica, os limites da sua agáo estáo precisamente na capacidade de 
resposta (em termos quantitativos). Para garantir um cuidado especia- 
lizado e focado na pessoa só é possível aceitar um número reduzido de 
pessoas. Há, portanto, limites em termos de financiamento (por ser uma 
clínica privada) e circunscrigáo na agáo em termos do próprio território. 
Por outro lado, a sua agáo local tem um enorme potencial, uma vez que a 
comunidade já vai conhecendo o seu trabalho*, podendo expandir o seu 
modelo de agáo através da criagáo de mais parcerias locais. 


55 Quando, por exemplo, fazem aulas ao ar livre nos jardins de Telheiras, sendo possível que a comu- 
nidade participe também. 
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O modelo do Café da Memória, as práticas de promover aulas ao ar 


livre da Clínica NeuroSer e as atividades em parceria com a Refood, sáo 
exemplos de formas de inclusáo das pessoas com Alzheimer na socieda- 
de, conferindo um sentimento de «pertenga» á sua comunidade e de uti- 


lidade. 


6.3.2 Dimensoes de análise: Territorializacáo, Flexibilidade; Parcerias; 
Participacáo e Visáo integrada 


A acáo da Alzheimer Portugal estende-se a nível nacional (Continente e 
Madeira), tendo estabelecido diversas parcerias a nível local. Conside- 
rando a sua dimensíio de acáo, há uma dificuldade em garantir solucóes 
totalmente focadas num determinado local, onde haja uma interagáo di- 
reta e trabalhada com a comunidade. No entanto, a iniciativa do Café da 
Memória consiste num excelente exemplo de iniciativa que considera o 
território e que se pode adaptar em qualquer ponto do país. Nota-se uma 
grande preocupacio em desenvolver respostas adequadas a cada caso, 
porém, a instituigáo, enquanto IPSS, tem os seus limites de alcance. A 
NeuroSer, por sua vez, tem uma acíáo local (no município de Telheiras), 
agindo em conjunto com parceiros locais e com a própria comunidade, 
como por exemplo, promovendo práticas de desporto ao ar livre, aniver- 
sários da clínica e outros eventos abertos á comunidade. A criagáo de par- 
cerias locais permite um apoio mais otimizado. Tomam-se como exemplo 
as parcerias criadas pela Alzheimer Portugal* e pela clínica NeuroSer”, 


desenvolvidas para potenciar o alcance da sua acgáo, criando assim um 
sentimento de comunidade. 


A visáo integrada é mencionada pelos profissionais de ambas as ins- 


tituicóes, destacada como uma abordagem fundamental que congrega 
na sua metodologia de trabalho — neurologistas, terapeutas, auxiliares, 
neuropsicólogos, entre outros que trabalhem diretamente nestas insti- 
tuicóes. Porém, em nenhum momento foram mencionados cientistas 


56 Lares e centros de dia, equipamentos hospitalares, ajudas técnicas, apoio domiciliário, servi- 
cos de higiene, entre outros —informagáo disponível em: <https://alzheimerportugal.org/pt/text- 
-0-2-104-326-protocolos>. 


57 Parcerias: Associacáo Alzheimer Portugal, servigos sociais da Caixa Geral de Depósitos, parceria 
informal com a Re-food. 
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sociais ou técnicos de intervencáo social, nem foi feita qualquer mengáo 
sobre a comunidade como um possível ator de intervencáo. Nas aqóes ou 
procedimentos institucionais, a comunidade é tida como passiva e náo 
como ativa*. Náo é, por isso, considerada um agente «de agáo», integrado 
nas dinámicas de intervencáo das instituicóes. 

Considerar o envolvimento da comunidade é desafiante: se por um 
lado temos um consenso sobre a falta de interesse em aceder a infor- 
macáo ou a envolver-se em acóes sociais, por outro lado colocam-se as 
questóes: caso exista manifestagáo de interesse, como poderío lidar 
com um quadro demencial? Poderáo os familiares confiar na interagáo 
com desconhecidos? O voluntariado, neste contexto —onde as pessoas 
com Alzheimer, e outras deméncias, perdem a capacidade de comuni- 
cagio— pode ser viável? Ao colocar a questáo: «acha que é possível en- 
volver a comunidade no processo de tratamento e prevencáo da DA?», os 
entrevistados respondem positivamente. Tomando em consideracáo as 
preocupacóes levantadas, cuidadores familiares, profissionais de saúde 
e terapeutas sugeriram algumas precaucóes/cuidados/ideias para que 
este envolvimento seja possível: existir predisposigáo por parte da comu- 
nidade e apeténcia para lidar com pessoas com este quadro clínico; o en- 
volvimento irá depender do projeto e do tipo de objetivos a alcancar. Por 
exemplo, será possível envolver a comunidade em projetos de sensibili- 
zacáo e divulgacio de informacíáo, ou até no cuidado e acompanhamento 
diário do cuidador familiar e da pessoa com DA, através da facilitagáo em 
tarefas do quotidiano, atividades de estimulagáo cognitiva ou até mes- 
mo para fazer companhia. Para tal, foi sugerido que haja um apoio por 
parte de instituicóes, fazendo assim a selegáo dos voluntários e dando 
formacáo (podendo esta ser certificada), formando sempre equipas de 
dois. A facilitagio/cedéncia de espagos para atividades pode também ser 
algo benéfico. Um dos caminhos poderá ser construído através da criacáo 
de uma equipa multidisciplinar que trabalhe em conjunto com a comu- 
nidade (participando em projetos de intervencáo ou sensibilizacáo), por 
forma a guiar e a monitorizar o seu trabalho. 


58 Organizam-se atividades para a comunidade poder fazer parte, como acóes de sensibilizacio ou 
aulas ao ar livre, sendo enviados convites para a participagio nas suas atividades e eventos. 
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6.3.3 Limites e Potencialidades de outros atores envolvidos 


Considerando o papel de outros atores, apresentam-se algumas das po- 
tencialidades e alguns dos limites considerados mais relevantes: 


(A) Cuidadores familiares. Na ótica dos cuidadores familiares, os limites 


passam pelo baixo número de solugóes adequadas (quantidade de espacos 
especializados com profissionais formados para lidar com a deméncia), 
a falta de divulgacáo de informacáo e o facto de terem de manter um tra- 
balho ou cuidar dos filhos enquanto cuidam de alguém com deméncia. 
Neste sentido, as potencialidades passam pela formacíáo correta para os 
profissionais de saúde que lidam com esta realidade, aposta numa maior 
divulgacáo sobre os apoios disponíveis e formacóes para os cuidadores 
familiares e a criagáo de um sistema ou uma comissáo, a nível nacional, 
responsável pela inspecáo destes locais, garantindo os cuidados adequa- 
dos e a salvaguarda dos seus direitos. Apesar de os próprios cuidadores 
familiares náo assumirem de forma direta, os profissionais de saúde e 
terapeutas confirmam que o isolamento é um problema grave, podendo 
levar ao desenvolvimento de outras doengas e da deterioracáo da própria 
saúde mental de quem cuida. 


(B) Profissionais de saúde. Na linha do que já foi referido, destaca-se a 


limitagáo em termos de ofertas adequadas —lares e centros de dia com 
lotagáo, espacos adequados e atividades estimulantes para quem é diag- 
nosticado com deméncia, assim como, profissionais que cuidem da sua 
rotina, com formacáo adequada, garantindo a potencializacio do seu 
FH. Na linha da agáo praticada pela clínica Neuro Ser, apresenta-se as- 
sim como potencial a criacáo de mais respostas intermediárias e locais, 
articuladas com outros atores da comunidade, por forma a garantir uma 
rede de acáo local, garantindo acesso a apoio a toda a comunidade (in- 
clusive aqueles que náo tém forma de pagar um cuidado especializado, 
através de workshops e formacóes gratuitas para cuidadores —como o 
Café Memória— onde possa haver partilha de dúvidas e de experiéncias). 
É ainda importante destacar, como se afirmou anteriormente, a urgén- 
cia na otimizacáo da formagcáo dos profissionais de saúde” e um sistema 


59 Revisáo do plano curricular, que inclua os cuidados a assimilar com o DH (nomeadamente, com- 
peténcias empáticas), a consideracáo da pessoa e do seu bem-estar, tal como a criagáo de indicadores 
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de fiscalizacáo dos cuidados prestados a pessoas diagnosticadas com Al- 
zheimer, e outras deméncias. 

(C) Estado e Comunidade Médica. Após o desenvolvimento desta inves- 
tigacáo, foi criado um estatuto de cuidador“ em Portugal, tendo sido um 
avango necessário. No entanto, ainda existem áreas em que o Estado pode 
garantir maior apoio ás famílias que convivem com a DA, e outras demén- 
cias —através da criagáo de um plano nacional para as deméncias; revisáo 
e melhoria do estatuto do «cuidador informal»; criagío de legislacio que 
dé enfoque á qualidade técnica de quem trabalha com pessoas que tenham 
tido este diagnóstico; distribuigio de recursos e apoios eficazes. 


7. Conclusáo - O desenvolvimento local enquanto ponto de 
partida 


Perante a falta de respostas“ (em termos de número e de qualidade, no- 
meadamente, de profissionais com formacáo própria para o cuidado de 
pessoas com Alzheimer, e outros tipos de deméncia), especialmente para 
familias com dificuldades financeiras, apresenta-se como ideia a explo- 
rara criacáo de um projeto flexível, que tenha como objetivo o desenvolvi- 
mento de uma rede social local, contando com a colaboracáo de diversos 
atores formais (como centros de dia, polícia, centros de saúde, etc.), in- 
cluindo também a comunidade como ator participante e náo meramen- 
te passivo. A comunidade poderá participar diretamente em projetos de 
intervencáo (dando apoio aos profissionais de saúde) e/ou prevengáo que 
procurem implementar uma visáo integrada (em conjunto com as equi- 
pas multidisciplinares das instituigóes e organizacóes que já trabalhem 
estas questóes). No entanto, náo se trata de tentar substituir as funcdes 
do Estado, mas sim de encontrar políticas públicas de proximidade efi- 


de saúde atinentes a estes aspetos por parte das instituigóes responsáveis (indicadores esses a cons- 
tar na ficha médica do paciente). 


60 Tendo sido aprovado pelo Parlamento, por unanimidade, a 5 de Julho e promulgado pelo Presiden- 
te da República a 6 de Agosto, apenas a 6 de Setembro é publicado o Estatuto do Cuidador Informal, 
anexo á Lei n* 100/2019. <https://alzheimerportugal.org/pt/news_text-77-1-1055-ja-temos-estatuto- 
-do-cuidador-informal>. 


61 A dificuldade em garantir a formacáo de quem trabalha em lares e centros de dia, de assegurar o 
acesso a todos aqueles que foram diagnosticados com deméncia. 
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cazes. Ao mesmo tempo, o Estado deve desempenhar um papel mais in- 
terventivo, particularmente através do apoio ás instituig0es, mediante a 
criacáo de legislacio (estatutos, apoios a quem seja diagnosticado com 
esta enfermidade e aos cuidadores familiares e á ampliagio da agáo da 
Comissáo de Protecáo ao Idoso”) que proteja as pessoas com Alzheimer 
(e outras deméncias) e cuidadores familiares, potenciando a expansáo da 
acáo de associacóes como a Alzheimer Portugal, bem como a criagáo de 
oportunidades que permitam o desenvolvimento de espagos para as ini- 
ciativas promovidas por este tipo de organizacóes locais. 
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AstTract: Ageing is a global phenomenon, and sub-Saharan African 
countries will be no exception; however, no political framework for long- 
term care (LTC) for the elderly has been established as yet. Moreover, very 
little research on ageing has been carried out. Hence, the main purpose 
of this study is to illustrate the life of old women in Kwale County, Kenya, 
focusing on care. This study was conducted mainly in 2016 and 2017 for 
several weeks using basic information from the HDSS in Kwale, as well 
as interviews with 30 informants (elderly women) as the preparatory 
study for a future interdisciplinary research project on ageing. There are 
very few studies on aging or care for the elderly in Kenya. Some previous 
ethnographies have described old people in powerful positions and were 
focused on male issues. Therefore, we have focused on women and care. 
This study has yielded three key findings: (1) gender issues: most caregivers 
for old women are also women, such as daughters and daughters-in-law,; 
(2) social change: some older females live alone without enough support 
from their own children; and (3) there is not enough medical support: 
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some old women are bedridden and have serious health problems, but 
they do not receive special attention, compared to younger patients. 


KeyworDs: ageing; long-term care (LTC); old women; Kwale; Health 
Demographic Surveillance System (HDSS) 


Resumen: El envejecimiento es un fenómeno mundial y los países del 
África subsahariana no son una excepción. Sin embargo, aún no se ha 
establecido el marco político de cuidados de larga duración (CLT) para 
las personas mayores; tampoco se han realizado muchas investigaciones 
sobre el envejecimiento. Por lo tanto, el propósito principal de este 
estudio es ilustrar la vida de las ancianas en el condado de Kwale, 
Kenia, centrándose en el cuidado. Este estudio se realizó durante 
algunas semanas de 2016 y 2017 utilizando información básica de 
HDSS en Kwale, y tuvo como informantes a 30 mujeres mayores con 
las que realizamos un estudio preparatorio para un futuro proyecto de 
investigación interdisciplinar sobre el envejecimiento . Los estudios sobre 
envejecimiento y cuidado de personas mayores son escasos en Kenia. Las 
etnografías anteriores describían a las personas mayores en una posición 
de poder y se centraban especialmente en los problemas de los hombres. 
Es por ello que esta investigación se centró en las mujeres y los problemas 
de atención. Esta investigación arrojó tres hallazgos clave: (1) cuestiones 
de género: la mayoría de los cuidadores de mujeres mayores son hijas 
y nueras; (2) cambio social: algunas mujeres mayores viven solas sin el 
apoyo suficiente de sus propios hijos; y (3) el apoyo médico es insuficiente: 
algunas mujeres están postradas en cama y tienen problemas de salud, 
pero los ancianos no reciben atención especial. 


Palabras clave: envejecimiento; cuidados a largo plazo; ancianas; Kwale; 
Sistema de Vigilancia Demográfica de la Salud 
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1. Background 


Ageingis a global phenomenon that will eventually spread to sub-Saharan 
states. According to a World Health Organization (WHO) report (2015), 
between 2000 and 2050, the number of people over 60 years is expected 
to double worldwide. In addition, more than 1 in s individuals will be 
60 or older by 2050, and 80% of senior citizens will be living in low- and 
middle-income countries. There is a widespread notion that families take 
care of older parents in some African countries (WHO 2015). 

In 2002, the United Nations (UN) adopted the Madrid International Plan 
of Action on Ageing, which stresses the importance of raising awareness 
and advocacy for a future ageing society (UN 2002). In Kenya, seniors (over 
60 years old) comprise 3% of the population. It is predicted that this figure 
will be 13.5% in 2030. Challenges ahead include the speed of ageing, which 
implies that there is not enough time to prepare for this time oflife. 

According to Cohen (2006) and Aboderin (2006), scholars have paid 
little attention to ageing in Africa and there are few studies on LTC. 
Cohen (2006) suggested researching ageing with respect to the following 
topics: 1) the household economy and income expenditure, 2) health and 
social welfare, 3) family support and networks, 4) public and non-public 
protections, and 5) HIV/AIDS. In addition, as UNFPA reported (2012), 
gender issues are also important in an ageing society, and affect quality 
of health, economic status, and safety. The international statistics show 
that women live longer than men, and that the unequal economic and 
social situation of women leads to the feminization of poverty. 

Ata WHO conference onageingin sub-Saharan nations held in Nairobi 
in 2016, speakers warned that within sub-Saharan Africa, national efforts 
to develop LTC systems exist only in Mauritius, Seychelles, and South 
Africa (WHO 2017). What are the current efforts being made in Kenya 
towards achieving LTC? The government of Kenya started making cash 
transfers for seniors (Old Persons Cash Transfer: OPCT) in 2007 in three 
pilot districts and it has gradually been expanded to cover low-income 
households as well (cf. Ikiara 2009). In 2018, as part of a program of the 
Ministry of Labour, Social Security and Services, the OPCT became an 
unconditional payment for all seniors over 70 as social protection. 
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In addition to this government support, efforts from the private 
sector have been made to provide services for seniors in Nairobi. For 
example, a private nursing agency in Nairobi offers services in clients 
homes regarding personal care, nutritional advice, psychosocial support, 
and disease management by the staff who are health professionals 
(nurses; physical, occupational, and speech therapists; counsellors; 
and physicians) (WHO 2017). There are also commercial activities, 
such as homes for the elderly, with medical care included. As for non- 
governmental activities, there are several self-help groups supported 
by international organisations such as HelpAge International, which 
has been a prominent organisation that advocates for senior citizens 
human rights. Some religious organisations also offer a place to sleep 
and food for old people who have been abandoned by their families and 
communities. But these private services are limited to people who can 
afford to pay for them and NGOs and religious support is only available 
partially and only in Nairobi and big cities. Nevertheless, in Nairobi, the 
situations are different in slums and according to gender perspectives 
(cf. Bennetta 2016, Cohen 2006, Mudege 2009). In a rural area, the care 
situation is still considered to be a family matter. 

There are several studies in the field of gerontology and anthropology 
on the lives of old people in Africa, such as Habte-Gabr (1987), Fry (2000), 
De Medeiros (2013), and Buch (2015), and African ageing ethnographies 
are also described in Tagawa (2016) and Noguchi (2013). Matsuda (2000) 
also discussed care for the elderly in families in the western part of 
Kenya. However, sometimes issues regarding old people tend to describe 
male issues, such as magical and political power in communities. Gender 
issues are important in LTC (Ungerson 1987). As Miyachi (2017) stated, it 
is necessary to consider gender perspectives for future LTC matters. This 
is mainly because, for social and cultural reasons, womer's economic and 
social status are not stable in rural areas, compared with that of men. 
The study was carried out in the coastal area of Kenya, Kwale, where 
international attention has been given to health. For example, Abubakar 
(2013) and Mochache (2020) discussed the attitude to health behaviours 
that are influenced by traditional beliefs in Digo and Mijikenda. Ethnic 
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and religious attitudes also affect heath, which may also relate to LTC for 
families, for example how dementia is perceived in a community. 


2. Research Method 


This was the preliminary study before a much larger research project is 
conducted on ageing in the future. The authors of this article are social 
anthropologists, and have carried out research in different areas in 
Ethiopia (cf. Masuda 2009) and the west part of Kenya (cf. Miyachi 2014). 
The research was performed in a two-week period in March and April 
2016, as well as a two-week period in August and September; another 
two-week period in September and October 2017; and during a brief 
visit to the key informants in 2018. The main questions included items 
about the household, as well as about relationships with family members 
(whether the interviewees lived with them or apart from them), physical 
and mental problems, care for seniors, and the circumstances related to 
the OPCT. 

The main research methods included interviews and home visits 
with the participants (their ages spanned from 60 to centenarians) and 
mainly their families. The 30 interviewees included Muslim individuals 
who belonged to the Duruma and Digo peoples, as part of the Mijikenda 
ethnic group. It is common for women to move in with their husbands 
after marrying. Most of the interviewees were relatively healthy and 
received physical and financial support from their families. 

The study was conducted in Kwale County, located in Kenya's coastal 
province (map 1) (map2). The Health Demographic Surveillance System 
(HDSS) is a database that registers births, deaths, and migration status 
etc., and covered almost 60,000 individuals (cf. Kaneko 2012, Sheru 
2013) in 2010 in Kwale, including the areas of Kinango, Golini, and 
Mwaluphanba. 
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Map1: Location of Kenya 


Map 2: Location of Research Area 


(Kaneko, et alii 2012, “Health and Demographic Surveillance System in the Western 
and Coastal Areas of Kenya: An Infrastructure for Epidemiologic Studies in Africa”, 
Journal of Epidemiology: 22 (2012) Issue 3: 276-285.) 


One use of this database for the purpose of this study was to extract 
limited target personnel, such as women over 60 years old in three areas, 
10 each. These women were the main interviewees, as well as their families. 
Additional interviews were carried out with the staff of the health facilities. 
The population of the target area was 27,470 males and 28,738 females in 
HDSS, and the population over 60 represented 5.45% ofthe total population, 
a ratio somewhat higher than that of Kenya overall (4.10%). 
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The research informants belonged to the Duruma and Digo ethnic 
groups. They were Muslim people and inter-marriages were common 
between these two groups. The research was conducted with the 
translators who were able to speak Duruma and Digo (as local languages) 
and English. We used twotypes of research methods: one was a qualitative 
study using semi-structed questionnaires on household and ageing 
issues in interviews; and one that used devices for checking quantitative 
information, like counting the steps and strength of activities for a 
week for 30 elderly women. In this paper, we focus on the results of the 
interviews. 

All of the participants had children and grandchildren. Polygamy is 
common in the area, and husbands are normally older than their wives. 
Most of the time, elderly women take care of their husbands by cooking 
for them, washing their clothing, and performing other domestic tasks, 
but husbands do not take care of their wives. Ifan old woman lives in the 
same compound with her sor's family, her sorYs wife may help her with 
domestic chores. 

Daughters sometimes return to visit their parents and stay for a few 
days to help them. Most of the participants were healthy and energetic 
enough to cultivate a field, as well as to go to the market to sell vegetables 
and buy food. However, as they aged, it became difficult for them to walk 
long distances, and they preferred to stay at home. 

Healthier women also played an important role in taking care of their 
grandchildren. As sons and daughters move to the cities to find work, 
the grandparents help with childrearing. Skip-generation households 
are common in this community. Seniors are happy to be with their 
grandchildren. Moreover, their children transfer money to their elderly 
parents. M-Pesa is one of the most popular systems for transferring 
money through mobile phones in Kenya. Compared with banks, which 
are few and far between in local areas, this system is very useful. Great- 
grandmothers also act as caregivers to small children and babies. 

However, once women themselves become sick or grow older, who 
takes care ofthem? In the case ofhusbands and fathers, younger wives and 
children can support them. Yet what about elderly mothers? According to 
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the UNFPA report mentioned earlier, generally speaking, the situation 
is different for women compared to men, and women are more fragile 
in terms of economics and health. And what is the situation in rural 
areas in Kenya? In the case of women in households that are not wealthy, 
when older women become ill or have health problems, the research 
participants preferred to move to their sisters” or daughters' homes to be 
taken care of, and some of them had done this by the next visit. 

The majority of the participants lived with family members who could 
take care of them and they did not have many urgent health problems. 
Some cases illustrate the current circumstances of ageing in society, 
whereby seniors require assistance from family members. 


3. Lives of Elderly Women in Rural Kwale 


Most of the old women live with family support; however, in terms of 
LTC, it seems more attention is necessary for some cases. 


The landscape of Kwale area The house of an elderly woman 
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Elderly women in a rural area 


(Photos were taken by the authors in 2016) 
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a) Women Who Live Alone 


Urbanisation and globalisation have also affected senior citizens' lives in 
rural areas. Young people move to the cities to study and work, where they 
sometimes get married. They often do not return. Even though seniors 
may have many children, this does not mean that family members, 
especially children, can provide them with financial and physical support. 
Previously, when people were born in rural areas, they married there and 
had children and grandchildren. Housing compounds used to be full of 
several extended families. However, conditions are changing. We will 
present here two cases of participants who lived alone: A man passed 
away, leaving behind three wives, two of whom lived near the community 
in their husband's compound. 

The first and second wives had very different situations. The second 
wife had four children, two sons, and two daughters. When we first 
visited the compound in 2016, she lived alone, and her children lived far 
from the community. The second wife said that her children did not come 
back often, maybe once a year or once every two years. She was 81 (this 
was in 2016) and worked in her field, cultivating maize and other crops, 
and taking care of livestock, such as goats and cows. She could manage 
her daily life, including cooking and washing. Nonetheless, she felt dizzy 
sometimes and suftered from memory loss. She felt lonely and often 
did not talk with anyone. Instead, she talked to her animals. When she 
needed money for medical fees or other matters, she called her children, 
who sent money to her. She did not have a mobile phone but borrowed one 
from her neighbour, whom her children also called in order to speak with 
their mother. During the two-week period in 2016 when we conducted 
our research, our research assistant visited this interviewee regularly. 
The second wife was always happy for the visit because no one visited her 
regularly and she loved to talk with other people. 

In contrast, the first wife had 10 children (3 sons and 7 daughters), 
some of whom lived near the community. According to a daughter and 
son, who were at the interview, they had asked their mother to live with 
them. The first wife was 91 and unable to cook for herself. However, she 
refused to move and insisted on living alone in her husband”s compound. 
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Hence, the daughter and son made daily visits to bring her food. During 
the interview, the first wife was busy taking corn kernels of the cob. She 
said she preferred freedom and felt fine at home, even though she was 
alone. However, her children were worried about letting her stay home 
alone at night. 


b) Centenarian Women in Rural Areas 


Two participants were over 100 years old; one was very healthy and the 
other was bedridden. One was 102 in 2016, and still very healthy and 
energetic in 2018. Even though she felt pain in her knees and could not 
move easily, she was busy taking corn of the cob with firm hands during 
the interview, sitting on a small stool. Her grandsor's wife helped her to 
wash. She said she liked to eat beef. The neighbours came and enjoyed 
chatting with her. One young mother who was chatting with her said, 1 
always have a good time talking with her; she shares her wisdom. She is 
very funny. We are always laughing together. The participant had been 
married twice, and her husbands had passed away long before. She had 
six children from her first husband. After his death, she married another 
man with whom she had six more children. She said, After the death of 
my second husband, I decided not to marry a third time because my son 
can take care of me. The husband was annoying. She lived in the house 
of her grandson, who was 56, and his wife. Among her 12 children, she 
had one daughter from whom she preferred to receive care, who regularly 
visited her mother. The participant could obtain OPCT, but because of the 
long distance and her health she could not go to the bank herself. Thus, 
her daughter was appointed as her guardian to withdraw money from the 
bank. Unfortunately, her daughter passed away in 2017. When 1 visited 
her in 2018, the participant mentioned that she could not withdraw 
money from the bank. She needed to go and re-register to appoint a new 
guardian who could withdraw money on her behalf. She relied on the 
pension of OPTC to cover food and medical costs, as well as personnel 
fees to pay farmers who cultivated her land and money to buy new plants 
as cash crops. In terms of health issues, she had a cataract on one eye. Her 
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grandson helped her go to the eye clinic located near Kwale Town, where 
she had an operation. She recovered her eyesight after that. 

Another participant was 100 years old at the time of the interview. 
According to her caregiver, her daughter-in-law (who herselfwas around 
70 years old), she had memory loss. The daughter-in-law afirmed that 
the participant had been bedridden for 17 years. She had a good appetite 
but had to eat soft food, and her daughter-in-law had to feed her. The 
participant had 10 children (4 sons and 6 daughters). Her daughter-in- 
law said, Tt is a huge burden to take care of my bedridden old mother- 
in-law. I have pain in my back. I cannot go to the field to grow crops. 
My mother-in-law has many daughters, but they do not come to help. 
Usually, daughters take care of their parents”. 

These cases show womer's different health conditions. Even when 
women are elderly, they manage many things by themselves. However, 
once they become sick and bedridden, caregivers, mostly other women, 
take on the responsibility of caring for them without any information or 
training. 


c) Women with Eye Problems 


As noted above, if there is support for medical care, including 
transportation, old people can recover from illness. However, some cases 
demonstrate that medical support is not well-provided. 

An elderly woman experienced pain in her left eye for several years. 
One of the medical doctors who accompanied my research mentioned 
that the problem seemed like onchocerciasis, commonly known as “river 
blindness', caused by the parasitic worm Onchocerca volvulus, which is 
common in Africa. Ifthe patient had been treated soon after contracting 
it ata clinic, she would not have lost her eyesight or had pain. She was 
suffering, but had no money to pay for medical fees or transport to the 
clinic. She was poor. Her son, who lived far from the rural area in which 
she lived, was unable to provide her with medical care. 

Another participant had cataracts and had surgery in 2014. She was 
90 in 2016, felt pain in her knees, and was nearly blind. However, she did 
not like to ride local forms of public transit, such as matatsu (small bus) 
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because she would have to squeeze into a tight spot in order to sit down. 
She also said she did not have problems seeing, even though she clearly 
could not see well. She was a widow, and her eldest son took care of her. 
She felt happy to be surrounded by her grandchildren. 

It seems that the problem the participants had visiting clinics involved 
finding someone to go with them, as well as someone to pay for their 
transportation and medical fees. There are several services for children 
and mothers in rural zones, but senior citizens receive little attention. If 
they have support, their quality of life will improve. 


d) Women Who Move to Other Houses 


It is common for women to move when they fall ill or grow older. When 
I visited the participants' homes, I met their sisters and their own 
mothers, who also needed care. When I asked why the participants had 
moved, one sister of an interviewee said, She does not feel comfortable 
staying by herself when she is sick. It is better for her to go to her sister's 
or daughter's home. 1 feel comfortable when my sister or daughter takes 
care of me”. Seldom do husbands cook or perform other domestic tasks. 
In the case of one interviewee, her sister had pneumonia and had already 
spent a few weeks at her home. The sister was almost recovering, and they 
were working together to make a mat of sisal to sell in the market. 

Among the 30 women l interviewed in 2016, four moved to different 
homes in 2017. 1 will discuss two cases here: one participant who had 
diabetes, and another very old woman who moved several times. 

When I visited the former participant for the first time, she had lost 
most of her eyesight due to diabetes. She received medication from 
Mombasa, which her son sent, but her condition was not good. She could 
manage to walk slowly, but was unable to perform domestic tasks or 
to work in the field. She was 66 years old and had two children (a son 
and a daughter) who had migrated for work. She was a widow and lived 
with two grandsons, aged 9 and 16, who helped her in her daily life. Her 
children sent her money, but it was not enough to live off. Due to poverty, 
the family could not buy vegetables, and they only ate ugali (maize) and 
chai. According to the participant, a doctor told her to stop eating sugar, 
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but because of hunger, she put a lot of sugar in her chai; sugar was cheap 
and widely available in the community. This caused her even more serious 
health problems. When 1 visited her in 2017, according to her neighbour, 
she had moved to her daughter's home, because she had lost her eyesight 
and also had leg problems. 

The second case is that of a small 90-year-old woman. She could walk 
slowly and eat soft food slowly. When I visited herin 2016, she was livingin 
her sorYs compound. She had five children (4 sons and 1 daughter), but her 
daughter had passed away. She was staying at her oldest sor's compound. 
Her other sons lived close by, so there were many grandchildren in the 
compound. Yet when I visited her in 2017, I was told that she had moved 
to the hill. I tried to reach her and found her at her granddaughter's home. 
The granddaughter had married and moved to her husband's house, and 
they had children. According to the participant, she missed her daughter 
very much and decided to move to her granddaughter's home. She lived 
in a small kitchen hut, a very smoky place, but she said it was fine for her. 
When 1 visited in 2018, she had returned to a different sor's compound, 
which was next to her previous house. Men do not usually move like this, 
they usually stay in their compounds; however, women move in order to 
take care of them. 


4. Key Findings 


Based on the suggestion of Cohen (2006), when considering the 
circumstances of ageing, both now and in the future, there are five points 
to consider with respect to ageing research in sub-Saharan Africa: 1) the 
household economy, 2) health and social welfare, 3) family support and 
networks, 4) public protections for old people, and 5) HIV/AIDS. 


1) The Household Economy 


People living in rural zones were primarily farmers and self-sufficient 
in terms of daily life. The economic level of Kwale County is lower than 
that of other areas. Some women run small businesses to produce and 
sell cash crops, make mats and bags from sisal, and sell dagaa (small fish) 
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in the community, which they buy at the market. If they did not have an 
income, their children paid their medical fees and other costs. 

Among the interviewees in 2016, four women received cash transfers. 
One used the money to pay for her grandchildrer's school fees and for 
extra costs at home (she lived with her sorYs family). Many senior citizens 
applied for OPCT, but most of them failed and did not know why. 


2) Health and Social Welfare 


There are small public health facilities in rural communities called health 
dispensaries that provide general treatment. However, geriatrics, which 
includes preventive medical science for elderly people, is not common 
in Kenya. Thus, there is a tendency for seniors to receive less attention 
regarding their medication than small children. County-level and private 
hospitals also offer several services, but seniors primarily depend on their 
family members. 

Except for OPCT, there seemed to be no social welfare for LTC. 
Families were expected to care for elderly individuals who were ill or 
bedridden. Women provided the majority of care work and often received 
no support. There was no information and training for LTC, which caused 
physical problems for caregivers. Caregivers who support old women 
also tended to be old, sometimes 60 to70 years old. Unlike in the capital, 
Nairobi, there were no private medical services or non-governmental 
organisations (NGOSs) for seniors in rural zones. 


3) Family Support and Networks 


Most Kenyans believe that families should care for their old parents. 
This was comparatively true among the participants, but in some cases, 
depending on the family, the situation was different. In Nairobi, many 
old women live alone and are vulnerable to being robbed. In Kwale, as 
well as other rural areas, sons build homes in their parents' compounds, 
but some cases shows that they did not live there, therefore when this 
happened, they could not provide their parents with physical support. 
If seniors lived with their school-age grandchildren, the so called “skip 
generatior', their grandchildren could help them. 
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To date, in rural regions, no women have been abandoned. However, 
the quality and quantity of help differs across families. Family structures 
today also differ from the traditional Kenyan lifestyle;thus, care for seniors 
will need more social support. In cities like Nairobi, there are networks 
that advocate for elderly people, but there are no such institutions in 
rural parts of the country. 


4) Public Protections for Elderly People 


As noted above, most people applied for the OPCT but failed to qualify 
for it (in the research in 2017). A participant said, Tf I could receive a cash 
transfer, 1 would eat a lot of mandazi [fried donuts] and buy goats'. OPCT 
was launched in three other counties first, then expanded to additional 
areas, but it served a limited number of people. In 2018, it became 
unconditional for those over 70. However, obtaining it requires going 
through a long process. Unlike European countries and Japan, there are 
no specific policies in African nations to provide other public protections 
for seniors. 


5) HIV/AIDS 


Kenya has a high prevalence of HIV/AIDS. In Kwale, the HIV rate was 5.7% 
in 2014, and Kenya was ranked as a medium-epidemic county. Two of the 
participants' households had orphans whose parents had died from HIV/ 
AIDS. Their grandparents were their guardians. One grandmother told 
me that it was not a burden for her to take care of her grandchildren, 
and she felt happy staying with them. Her daughter and the daughter's 
husband had passed away because of HIV/AIDS, and her other children 
could pay forthe grandchildrer's school fees. There was a government plan 
to support orphans whose parents died from HIV/AIDS, which involved a 
cash transfer. However, the grandmother l interviewed did not apply for 
it because the procedures seemed too cumbersome to complete, and she 
was illiterate. For older women, it was difficult to obtain information and 
to apply for such support in general. 
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Conclusions 


This was a preliminary study for collaboration with otherinterdisciplinary 
fields based on HDSS in the near future. The objective was to provide an 
overview of the current situation of elderly women's lives in rural Kenya 
before starting a research project in Kwale. We obtained several findings 
related to LTC perspectives in rural parts of Kenya. First, caregivers of 
older women were mostly other women, such as daughters or daughters- 
in-law. Women moved (sometimes unwillingly) to different homes to care 
for family members. Second, certain social changes had led old women to 
live alone, and they sometimes lacked support from their own children. 
Kenya currently has a social problem whereby old women live alone, even 
in cities. Women live longer than men, according to national statics; 
however, children's support and responsibilities seem to be shifting. 
Third, there was insufficient medical support. Some individuals were 
bedridden and had health problems. Moreover, seniors did not receive 
enough attention from public health experts. 

This study has the limitation that we only interviewed a small number 
of women and no old men, in a limited area covering three locations in 
Kwale County. However, there have been few previous ethnographies or 
writings on women and care, therefore it contributes to increasing the 
information on the ageing and care situation for elderly people in rural 
areas of Kenya. 
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AsstTract: Much of the anthropological literature on care has addressed 
the topic as an ethical practice encompassing empathy, solidarity, and 
the capacity to recognize the other as worthy of engagement (Kleinman 
2009; Stevenson 2014; Taylor 2008; Aulino 2016). Care relations are, 
in theory, everyday acts that sustain social ties, social persons, and 
social reproduction (Buch 2015; Zelizer 2005; Hochschild 2003). But in 
underprivileged social settings, where care is a scarce resource, can it still 
be conceived of as a moral practice that sustains social life? Grounded 
in twenty-four months of field research at an institution for abandoned 
elderly people in Lima, Peru, this article explores the multiple and 
sometimes contradictory expectations and understandings that can 
emerge in relation to providing care in an environment of precariousness, 
social death, and institutional disregard. My argument is that, at this 
particular institution, care is offered precariously, to the limits of its 
capacity, and essentially as a practice of biopolitical control directed at 
the bodies and lives of the elderly. 
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Resum: Gran part de la literatura antropológica sobre la cura ha abordat 
el tema com una practica ética que engloba Pempatia, la solidaritat i 
la capacitat de reconéixer Paltre com a digne d'atenció i compromís 
(Kleinman, 2009; Stevenson, 2014; Taylor, 2008; Aulino, 2016). Les 
relacions de cura són, en teoria, actes quotidians que sustenten els vincles 
socials, les persones socials i la reproducció social (Buch, 2015; Zelizer, 
2005; Hochschild, 2003). Peró en entorns socials desfavorits, on la cura és 
un recurs escás, podem continuar concebent-la com una práctica moral 
que sosté la vida social? A partir de vint-i-quatre mesos de recerca de 
camp en una institució per a ancians abandonats a Lima, el Perú, aquest 
article explora les expectatives i comprensions múltiples i a vegades 
contradictóries que poden sorgir en relació amb la prestació de cures en 
un entorn de precarietat, mort social i menyspreu institucional. El meu 
argument és que, en aquesta institució en concret, la cura s'ofereix de 
manera precaria, fins als límits de la seva capacitat 1, fonamentalment, 
com una práctica de control biopolític dirigida als cossos i les vides dels 
ancians. 


PARAULES CLAU: cura biopolítica; precarietat; tercera edat; restricció física; 
cossos que importen; cossos que molesten. 


Biopolitically (un)caring: Sustaining bodies and shaping care in precarious environments 


Introduction' 


In a couple of hours her Facebook post received more than two thousand 
“likes”. Peruvian actress Manuela Paz was denouncing, through her 
Facebook account, abuse perpetrated against her childhood nanny, 
Carmen Bonifaz, who had been living in the La Merced shelter for the 
past ten years. Before Manuela Paz's social media intervention, La 
Merced rarely appeared in the news and the average Lima resident was 
unaware of its existence, despite it being the largest institution in the 
country offering assistance to elderly people at social risk in later life. 
Paz was condemning having found her nanny, on one of her mother's 
visits to the institution, in a deplorable state: in addition to not receiving 
medication for her dementia, she said that Bonifaz was wearing old 
rags instead of diapers, was undernourished, and was tied to her bed 
with cloth ropes that rigidly held her arms?. Over the following days, 
La Merced was visited continuously by several public officials from a 
number of Peruvian government institutions: the Ministry of Women 
and Vulnerable Populations, the National Ombudsman, Lima's Municipal 
Council, the Judiciary, and the Congress. The aim of these visits was to 
ensure that the institution, now publicly discredited, was implementing 
the measures urgently required to guarantee the quality of the care 
provided to its residents. In the meantime, employees concerned for the 
residents' health and wellbeing expressed their anger and worries. They 
maintained that, with the little or no resources they received from the 
institution, it was inevitable that the care given to the residents would 
be precarious. “We do what we can with what we have. Now we are being 
judged as heartless people”, was their shared response to the situation. 
This article explores how care is provided in underprivileged social 
settings like that of the La Merced shelter. Much of the anthropological 
literature on care has addressed the topic as an ethical practice 
encompassing empathy, solidarity, and the capacity to recognize the 
other as worthy of engagement (Kleinman 2009; Stevenson 2014; Taylor 
2008; Aulino 2016). Furthermore, care relations are everyday acts that 


1 This article was made possible by financial assistance from the Ruth Landes Memorial Fund, a 
program of the Reed Foundation. 
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sustain social ties, social persons, and social reproduction (Buch 2015; 
Zelizer 2005; Hochschild 2003). Butwhat happens when care as a resource 
is scarce due to the political-economic arrangements of a specific social 
setting? Is care still a practice based on solidarity, recognition, and 
empathy? Can it remain so under constraining material conditions? 
Does it continue to sustain relationships within the social fabric? 
Drawing upon twenty-four months of ethnographic fieldwork at the La 
Merced shelter, 1 examine the multiple and sometimes contradictory 
expectations and understandings that can emerge in relation to the 
provision of care in an environment of poverty and destitution. In the 
following pages, I argue that, in La Merced, care is offered precariously, 
to the limits of its capacity, and essentially as a practice of biopolitical 
control directed at the bodies and lives of the elderly. This article offers a 
detailed examination of how, at this institution, the bodies of older adult 
residents are subjected to care procedures that often conceal indifference 
while ensuring the preservation of physical life. In this place, the body is 
cared for at the expense of the self, as residents are commonly exposed to 
uncaring practices designed merely to sustain their bare existence. 


Methodology 


Thisarticledrawsonmydoctoral field research conducted with olderadults 
in the La Merced shelter from September 2017 to September 2019. During 
24 months of fieldwork, I participated in the rhythms of daily life at this 
institution by accompanying the older adults throughout their everyday 
activities; tracking their medical treatment at the shelter”s medical unit 
or at public hospitals; joining them in celebrations, cooking workshops, 
dance classes; and also providing care to the bedridden (feeding them, 
taking their blood pressure, and giving them their medication). Moreover, 
my long-term research involved deep immersion that, ina few cases, gave 
me the opportunity to accompany certain residents in their deaths. My 
methodology emphasized face-to-face interactions with both residents 
and staff from the institution. These included semi-structured interviews 
and informal conversations. A significant amount of my data also comes 
from field observations, especially from my interaction with dependent 
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and cognitively impaired residents. Taking into account the vulnerability 
of these older adults, 1 decided not to interview them (aside from the 
difficulties this would have entailed, ethically, I did not feel comfortable 
doing this). Instead, I spent several hours accompanying them, sitting by 
their side or talking to them. the head nurse of La Merced shelter allowed 
me to help in providing care in one of the residential wings by performing 
some tasks, always under supervision. 

In addition to these interactions, my methodology also looked at how 
the recently implemented public policies on old age in Peru are shaping 
the ways residents of this institution are rendering their aging experience 
meaningful. Moving from face-to-face meetings between residents and 
staff of the institution to the macro-level of incipient public policies 
implemented by the Peruvian government to ensure people age with 
rights and dignity allows us to discern the social background in which 
the elderly in Peru are facing the economic and political challenges of 
growing old in marginalization and neglect. 

My presence at the institution was well-received by the residents, as 
many showed great interested in talking to me and telling me their life- 
stories. While I did not get written informed consent from them all, 1 
carefully explained to all participants that I was an anthropology doctoral 
student interested in the ways in which they grew old in the face of 
family abandonment, social marginality, and precarious care. All of my 
informants were specifically asked if they wanted to be part of my study, 
and they agreed eagerly. Staff, on the other hand, were more distant at 
the beginning. As many of them told me later in the study, they perceived 
my presence as a threat as they thought the institution had brought me 
into the shelter to keep a close eye on their job performance. With time 
and through several interactions, it became clear to them that I was nota 
“spy” that La Merced had hired to constantly monitor the quality of their 
work. 
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Multiple epistemologies of care 


In Care in Practice (2010), Anne Marie Mol et alii argue that the topic of care 
has still not been given enough scholarly attention, despite the fact that 
care practices sustain many of the processes of everyday life. While this 
argument is valid, in recent years, the field of anthropology has produced 
a comprehensive body of work focused upon the issue of care. Evidence 
from various anthropological sites (Livingston 2003; Aulino 2016; Buch 
2013, 2015; Mol 2010) shows how care is a resource that touches on the 
intimate and familial, as well as the economic and the political. Hence, 
care cannot be understood from one single perspective, rather it can only 
be defined bytakingintoaccountthe multiple specificities oflocal contexts 
and their respective moral, political, and economic circumstances. 
It is contextual and specific, a polysemic concept emerging from the 
connections between macroforces and microprocesses (Buch 2015). 

In a moving essay, Arthur Kleinman describes caregiving as a (tiring) 
moral practice, a kind and loving engagement with other human beings 
that makes both the caregiver and the care receiver more human, since the 
experience allows them to recognize each other. Hence, care “is a practice 
of emphatic imagination, responsibility, witnessing, and solidarity with 
those in great need” (2008: 293). The power of Kleinmar's description lies 
in the fact that he understands care as a difficult intersubjective process 
encompassing the recognition of the others' subjectivity, despite the fact 
that the person he is caring for (his wife) is suffering from dementia. 
Scholarship focused on care and dementia consistently emphasizes the 
importance of acknowledging the ill persor's presence and shows how, 
while itis common to think of people with Alzheimer's as gone and forever 
lost, studies on care in these contexts reinforce this assertion by showing 
how dementia sufferers continue to engage in caregiving practices with 
those close to them (Taylor 2008). In a similarly personal article in which 
she reflects on her mother's Alzheimer's, Janelle Taylor shows us that, 
despite undergoing cognitive loss, her mother still preserves the capacity 
to care for her, her child. In this sense, care is not merely a unidirectional 
practice in which only the caregiver looks after the ill person, but rather a 
transformative process in which two (or more) persons render the other 
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valuable and meaningful. Equating care with recognition, it is through 
this process that Taylor's mother and Kleinmar's wife are not simply old 
bodies, rather they are individuals who continue to participate in the 
social world and thus retain a place within it, because, by these loving 
acts, they are made visible. Under such conditions, care is about building 
sociality, emotionally investing in human relationships by paying 
attention to the welfare of others (Zelizer 2005). 

As a multidimensional concept, however, care not only comprises the 
intimate and the affective. Anthropology addresses it rather as a complex, 
layered set of practices embedded in relationships of power”, identity and 
morality (Brijnath 2014). We can add that care practices are also shaped 
by the constitution of state bureaucracies, the configuration of global 
processes such as migration, the circulation of money, and the ways 
in which gender roles are structured in our current societies, societies 
where womerls reproductive labor is mostly invisible and does not have a 
reciprocal nature (Comas d' Argemir 2017; Aguilar, Soronellas, and Alonso 
2.017). 

Recent anthropological work also emphasizes that care entails, under 
specific circumstances, a (bio)political engagement (Stevenson 2014). In 
some contexts, care is a form of governmentality: a procedure of social 
control embedded in institutions that continually monitor and manage 
the lives of those they claim to be caring for (Stevenson 2014: 5). In this 
way, care is used as a powerful device that is, paradoxically, uncaring 
(Biehl 2012). This care is anonymous, bureaucratic, and administered 
indifferently, without regard for the identity of the individual receiving 
the care. It is intended only to ensure the persor's continued survival. 
Such care is eminently political, used to exercise surveillance over bodies 
and subjects obliged to comply with a dominant system that may even 
seek to justify inhumane actions against them. In this context, care 
becomes a mechanism for oppression and subjugation of those who are 
different. To care means to exercise domination over the bodies of those 
deemed inferior, uncivilized, or unwanted, but who must be kept alive, 


3 In the particular context of this research, the specific social axes in which these relationships of 
power are made evident are social class, ethnicity, gender, physical impairment, cognitive decline, 
and age. 
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nevertheless. Under such circumstances, care may disguise murderous 
activities in which people's subjectivities, individualities, and humanity 
are rendered worthless. In such a context, care becomes a scarce resource 
and individuals are exposed to what anthropologist Joao Biehl calls “social 
abandonment” — the disregarding of those who are most vulnerable. 
His ethnography of the geriatric institution Vita shows how people are 
neglected rather than cared for at this center, through measures such 
as providing inadequate psychiatric medication. Providing the same 
drugs to persons with different health requirements is an example of the 
standardization of care, and the specific needs of those being cared for go 
unrecognized. Whatis actually not being acknowledged is exactly who the 
person in needis. This disregard for the individual is apparent in the way 
that, in all institutions like Vita, “the inmate is excluded from knowledge 
of the decisions taken regarding his fate (Goffman 1961: 9). Essentially, 
institutions take care of others because, as bureaucratic mechanisms, 
that is what they are expected to do. Consequently, these forms of care 
are precarious and defective: “certain technologies that are named or 
fall under the category of “care [...] actually create the conditions for the 
possibility of evil, precisely because they are not care [...]” (Biehl 2012: 
251). Instead of building sociality and reproducing/sustaining social 
life, health care systems in the poorest parts of the world continue to kill 
people through disregard for those in need. What Bieh!'s ethnography 
tragically shows us are the limits of care in poor countries, where people 
fall through the cracks of structures that allow them to die both physically 
and socially. Therefore, disregard is disguised as care. Within a political 
order and an economic regime that encourages these kinds of amoral 
practices, individuals are no longer considered as human beings, as 
citizens with rights and dignity, but rather as what Agamben (1998) calls 
the “ex-human”: the marginal, the outcast, the forgotten and undesirable. 
Moral bonds and worlds are disrupted. 

Exploring care analytically and situationally is important because 
certaincaring,oruncaring, practices offerusinsightintothe marginalized 
conditions with which many social groups struggle. Being disregarded, 
neglected, or abandoned in today's world is a by-product ofunequal social 
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bonds and relationships, many of which are a consequence of systems 
founded on exploitation, broken family bonds, economic instability, and 
dehumanizing governmental policies. Care can reveal much about the 
dramatic configuration of the contemporary world system. This system, 
under global capitalism, reproduces the hegemony of one group of people 
over another, so that some lives matter more than others. In today's 
world, many people experience lives oppressed by public policies and 
structural forces that condemn them to social invisibility. In this article 1 
am concerned precisely with the ways in which a highly vulnerable sector 
ofthe Peruvian population is provided with care in an environment where 
the political-economic context constrains individuals possibilities to live 
well, to age well and, ultimately, to die well. 


Growing old in Lima, Peru 


In Peru, increasing numbers of people are entering old age in conditions 
of extreme poverty, and exposed to ever-increasing social disparities. 
From the 19608 to the 1980s, Peru underwent a rapid process of urban 
migration through which rural settlers from the Andes relocated to 
the outskirts of Lima. With Lima's rise in population (Lobo 1982; Matos 
Mar 1984), many migrants found themselves working informally, as the 
formal job market was unable to keep pace with the demands of a rapidly 
increasing population. Throughout the 19808 and 1990s, social and 
political crises deepened in the face of hyperinflation, extreme political 
violence, and corruption. As in much of the rest of Latin America, the 
fragility of the socio-political order was exacerbated by the introduction 
of neoliberal policies designed to limit state responsibility for social 
programs (Roberts 2012), trapping migrants and Limas urban poor in 
insolvency, with limited or no access to pensions and social benefits to 
support them in their old age. 

In Peru, the elderly comprises 10.4% of the total population (INEI 
2018). In the Peruvian capital, there are approximately 1100 abandoned 
elderly citizens (abandoned by both their families and the State) (Ortiz 
2013), many of whom live in homes for the aged like La Merced, a 
dilapidated facility lacking the financial resources to provide appropriate 
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care for its residents. Currently, Peru is facing demographic transitions 
that constitute a challenge to its public institutions, while the State 
is slowly implementing government-led mechanisms to address the 
pressing needs of this section of the population. Since 2002, the Peruvian 
government has announced many proposals aimed at protecting the 
rights to age with dignity of elderly men and women who have been 
neglected by the State and abandoned by their families. In 2002, the 
Ministry for Women and Social Development (now the Ministry for 
Women and Vulnerable Populations) announced the First National Plan 
for Older Adults (PLANPAM). In 2006, the Peruvian State approved 
the reformulation of this first PLANPAM initiative and extended its 
validity through the period 2006-2010. This document clearly stated that 
one of its main aims was to improve the life quality among the elderly 
population, and promote their integral development to give people 
opportunities for a healthy old age, and a dignified and independent 
life within their families and communities (PLANPAM 2006-2010: 18). 
However, because adjusting these national policies involved overcoming 
numerous obstacles in the most marginalized parts of the country, new 
intervention strategies were introduced as part of PLANPAM 2013-2017 
(Blouin 2018). This last document identified several of the challenges 
and difficulties faced by older adults in Peru; however, the report did not 
make a comprehensive diagnosis of the current national situation of this 
population. In 2016, Congress issued Law 30490 (Ley del Adulto Mayor, 
in Spanish) and in August of 2018, the regulations underpinning the law 
were approved. The Peruvian State intended it to be a broad and complete 
response to the urgent political, social, and economic needs of the elderly; 
however, Law 30490 and its regulations have several aspects that are 
inconsistent with the Peruvian national reality. Experts in public policies 
in the country told me that, while the promulgation of Law 30490 was an 
important social achievement, it did not seem to take into consideration 
the multiple precarious realities that a large number of older adults in 
the country must endure, including poor retirement pensions, lack 
of health insurance and social security, weak family networks, and 
inadequate housing, among others. As a result, this legal instrument is 
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inadequate for guaranteeing that the elderly who live in marginalized 
environments (dilapidated public or private institutions throughout 
the country, poor neighborhoods, shantytowns, rural communities, or 
homes for the elderly that function without proper licenses) will have 
their many pressing needs met. Clearly, efforts to ensure coherent and 
effective institutional policies for the protection of the vulnerable elderly 
in Peru remain deficient and uncoordinated, despite the fact that the 
country has implemented a normative framework through protocols, 
laws, and legislative decrees. This has highlighted the challenges posed 
by the extremely rapid rise in the ageing population of a country with 
poor material and social infrastructures. It can be seen at a macro level 
throughout Peru (in the weak health care system, for example), and also 
at a micro level (in a residential institution such as La Merced). 

La Merced currently houses 335* elderly adults who come from the most 
marginalized sectors of Lima. These 335 people comprise a significant 34% 
of the total population of abandoned older adults in Lima, making this 
shelter the largest institution in the country offering assistance to men 
and women experiencing economic scarcity and social risk in old age. 
La Merced falls under the category of a “mixed” residential institution, 
according to the regulations of Law 30490: it has both anindependentand 
self-sufficient population, and one with geriatric needs. The majority of 
those living there do not have active kin ties, as many never married nor 
have a family of their own. Others still preserve family bonds but reside 
at the facility because their families cannot or do not want to look after 
them. The severed kin ties and poor institutional assistance prevalent 
at La Merced make it an emblematic zone of social abandonment (Biehl 
2005). Moreover, representing the many social microcosms of Lima, La 
Merced constitutes a prime example of what Goftman (1961) called a “total 
institution”: a place of residence where a large number of like-situated 
individuals, cut off from the wider society, conduct all their everyday 
activities. 


4 The number of residents at La Merced varied considerably. At the time this article was written, the 
total number of residents was 335; however, numbers fluctuated considerably, reflecting the deaths 
recorded, as well as new admissions to the institution. 
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The main care providers at La Merced are mainly women nurse 
technicians, especially for the physically or cognitively impaired residents. 
Their responsibilities include waking up the residents and putting them 
back to bed at night, bathing them, dressing them, giving them their 
medication, feeding them, changing their diapers, and rotating them 
in bed to prevent bedsores. The age of these women varied from the late 
twenties to early sixties, depending on how many years they had been 
working at La Merced. Among the youngest, I found that the majority of 
them had graduated from nursing schools whose programs quite often 
did not meet the standards of The National Superintendence of Higher 
University Education, the Peruvian public entity responsible for securing 
the quality and accreditation of higher educational institutions, such as 
universities and professional institutes. With a poor education and, at 
the same time, the work-related invisibility of La Merced, these womer's 
salaries were very low. They barely reached 930 soles a month (around 220 
euros) for a six-hour workday, six times a week. The majority ofthem came 
from the lower socioeconomic sectors of the capital city, and many ofthem 
were single mothers themselves or daughters who had to look after their 
own parents or grandparents. As many of them told me, this, together 
with their poor salaries, made them feel exploited by the institution. 

For me, after six months doing fieldwork at the La Merced shelter with 
its elderly residents and staff members, the case of the young actress and 
her nanny was merely the tip of the iceberg. This unfortunate event was 
reported by the media, but I had already witnessed other “irregularities” 
in relation to the care being provided to the residents of La Merced. None 
of them were reported in local news or social media, but they were no less 
worthy of urgent attention, and no less disturbing in nature. Admittedly, 
itwas true that La Merced lacked several resources required for providing 
what might be classified as “good” or “efficient” care: there were shortages 
in medication supplies; nurses and nursing technicians were unable to 
cope with the workload due to staff shortages; and the infrastructure 
of the facility was severely run-down. Under such circumstances, in 
the midst of precariousness, scarcity, and uncertainty, how could this 
institution guarantee its residents adequate care? How could it look after 
them as human beings and not as anonymous selves? 
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“It's for their own good”: (Un)caring but sustaining practices 
of care 


I first met Saturnino when 1 helped some members of the staff move him 
in bed as he was a bedridden resident. During that first encounter, I was 
struck by his gaze: it was as if his silent eyes were asking for something 
nobody was able to hear. The second time I met him, I had been asked by 
the staff to feed him, as the institution was short of staff, and time was 
in equally short supply. As spoonfuls of food came and went, I noticed 
that his wrists were tied to the bed with some kind of cloth ropes that 
restrained him from moving. Later that day, I asked one of the nursing 
technicians why Saturnino was tied in that way. She told me that it was 
a security measure; otherwise, he might fall from the bed, rip out his 
nasogastric feeding tube, or handle his own feces. The woman finished 
her explanation with conviction: “It is for his own good. 1 have to take 
care of hin”. 

Physical restraint has long been debated in bioethics and nursing 
literature and, while today there are some claims that it must only be 
used under strict and specific circumstances, the use of this procedure 
when working with older adults and patients suffering dementia and 
impairment remains highly controversial (Rafiee 2009; Saarnio and 
Isola 2010). Physical restraint has been defined in different ways, but 
the general consensus is that it implies a restriction in movement and 
freedom for the person being cared for (Dye, Jakobsen, and Mekki 2016; 
Goethals, Dierckx de Casterlé, and Gastmans 2013; Hamers and Huizing 
2005). This justification for using this method lies in the fact that patients 
can be dangerous to themselves and to others. In order to prevent injury, 
aggression, wandering, and to allow medical treatmentwithout disruption 
and resistance, some health providers see physical restraint as the most 
viable option for managing individuals” bodies and lives (Dye, Jakobsen, 
and Mekki 2016). When I asked in La Merced why people were tied down 
(amarrados — the colloquial term that everybody at the institution used to 
refer to this practice) I was constantly told that this was the most effective 
security measure in a context of deep material scarcity?. Precariousness 


5 Nursing technicians, nurses and other health workers told me constantly that if a bigger budget 
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and lack of resources were, then, a key factor for understanding how 
relations of assistance and aid were shaped in this setting. 

Saturnino spent his days and nights lying in an old clinical bed in Ward 
B of the La Merced shelter. This area of the institution was set aside for 
bedridden and wheelchair bound residents who could no longer take care 
of themselves and whose physical and cognitive capacities were seriously 
compromised. These individuals were deemed by the institution to be 
“totally dependent residents”, requiring assistance in all their daily needs 
(in other words, their subsistence depended on the care they were given by 
staff). As one of the most forgotten wards at La Merced, Saturnino's room 
displayed many signs of material deterioration: cracked floors, peeled 
and filthy walls, a broken sink for personal use, and moth-eaten curtains. 
His room was on the second floor, next to a reeking bathroom. 1 soon 
came to learn that Saturnino was not the only person tied to their bed, 
and that other totally dependent residents spent their days in similar 
circumstances. 

“Tying people up” in La Merced meant investing time and energy 
in guaranteeing fragile residents” bodies were kept safe. A casual 
conversation with one of the nursing technicians was what led me to 
understand how care is conceived at La Merced by those responsible for 
providing it. To my naive question of whether or not she had conflictive 
feelings about practicing such methods, the woman told me: “I must tie 
them up. Otherwise, P'm being irresponsible. 1 do what is best for them, 
even if newcomers like you dor't understand why we do this. It's the only 
alternative we have, given the staff shortages. It would be impossible for 
one of us to spend all day by their bedside watching over them. There's 
no money for that”. Undoubtedly, it is lack of resources that defines the 
nature of care at La Merced. Materiality and scarcity, therefore, are key 
factors in any understanding of how care is shaped by social vulnerability. 


had been available to meet the care needs of the residents, the shelter would have been able to hire 
more staff. This would mean that the nursing technicians would have fewer patients under their care, 
and would therefore have more time to spend with their patients. Under such conditions, it would 
not be necessary to restrain the residents. This practice is employed because there are not enough 
staff members on duty to ensure that accidents are prevented. If more staff were hired, the nurse- 
patient ratio in Ward B could be reduced from 1-10 to 1-5, which would have an enormous impact on 
the care offered to patients. 
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Residents at La Merced are not just tied to their beds; those who 
remain in their wheelchairs are also tied down, their torso secured to the 
back of the chair. Many of the residents who retained cognitive capability 
(although with many limitations) complained to me that these measures 
restricted them in the few activities they could manage, such as eating 
by themselves, and told me they considered the practice abusive but 
inescapable. As the days passed, I witnessed not only residents being tied 
to their beds and wheelchairs, but also how staff controlled aspects ofthe 
residents' physical selves withouttheirconsentinthe nameofmaintaining 
basic health standards: beards were shaved, hair was cut, eyebrows 
trimmed, nails clipped, even when residents refused and expressed their 
wish to adhere to their own personal preferences. My observations led 
me to conclude that the residents' bodies were being strictly monitored, 
regulated, managed, and disciplined through a range of procedures 
conducted in the name of sustained “good health” and “safety”. 1 soon 
came to understand that within the institution, care was seen as the 
practicing of biopolitical control designed to ensure the continuity of 
these people's bodies in the here and now and the preservation of their 
physical life. Through the use of improvised resources such as rags for 
securing limbs to beds, staff worked under the imperative of ruling out 
the possibility of residents hitting their heads, slipping on the floor, 
becoming aggressive, or hurting themselves and others. 

At La Merced, the subsistence of bodies is an imperative. This is 
achieved through procedures perceived as care practices, of which tying 
individuals to beds and wheelchairs is just one example. In Ward B, every 
morning, residents are woken at 5.30 am. After being bathed and dressed, 
they are all brought to the main hall of the ward, where wheelchairs are 
“parked”. Throughout my 24 months of field research, I witnessed how 
the fully dependent residents were placed, day after day, month after 
month, in the same corner of this hall, in front of the same table, next 
to the same people, from 6 am to 4.30 pm. On more than one occasion, 1 
attempted to take residents to their rooms because they told me they got 
bored doing nothing in the same area of the ward, where they received 
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no kind of stimulation from stafF. And on more than one occasion, l was 
told by staff that I could not take residents to their rooms. The reason? 
They could fall from their wheelchairs and therefore be at serious risk. If 
something happened, staff would be held responsible. It was clear to me 
that, by “caring” for residents, staff were protecting themselves. Bodies 
had to be supervised. Furthermore, lives, at the end, were subject to strict 
surveillance. The bodies and lives of these dependent elders mattered. 
Because they mattered, these bodies were monitored: it was important 
to know what they were doing, how they were spending their time, 
which spaces and areas they were occupying, and whether or not they 
might be “misbehaving” (by rummaging in their diapers, loosening their 
restraints, or masturbating in public). Fully dependent residents' lives, 
wishes, desires, and expectations were all carefully controlled, like the 
inmates of a panopticon. Old people told me often that they felt trapped, 
stripped of the ability to make minor choices regarding their life styles or 
daily routines. Their agency was obliterated as “care” practices concealed 
systematic indifference, mistreatment and even violence against the 
most vulnerable, those who had no say in how they wanted to spend their 
days at the institution. Ultimately, care at La Merced was configured as a 
form of management and control of residents' bodies and lives; it was a 
way of governing their conduct and their everyday (Foucault 1976). Under 
the guise of offering “care”, La Merced, as a total institution, constrained 
and managed these mer's and womer's independence, denying them 
the status of free individuals and defining them as a population of 
anonymous bodies and existences that needed to be fed, bathed, dressed, 
and sustained in space and time. They were merely a conglomerate of old 


6 At La Merced there is an Occupational Therapy unit offering activities to several residents in a range 
of physical and cognitive conditions. Many residents visit this area. On occasion, the Occupational 
Therapy team also visited some of the wards where patients were in a condition of dependence. 
However, during my entire time at the institution, 1 never saw the team visit Ward B. It should be 
noted that the decision to visit, or not to visit, the ward was not made directly by the Occupational 
Therapy team. From what 1 was able to gather by talking with the workers, these instructions came 
from higher up. In this context, even if the unit supervisor considered that it would be good to visit 
these patients, he could make no decision in that regard. Consequently, the patients in Ward B did not 
receive any type of stimulation. Some nursing technicians who worked in the ward in question would 
approach the residents for brief periods, speak with them occasionally, or pass them something, but 
such actions were few and far between. 
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decrepit bodies. The institutional mandate was that they must survive, 
regardless of how and under what conditions. Thus, in a place like La 
Merced, bare life becomes the overriding goal. Individuals only count 
in terms of the preservation of physiological life, while those same lives 
lack all political and social significance. Tied to their beds, shaved against 
their will, the “subject” being cared for is actually merely an object of care. 
These individuals' bodies matter as worth-governing entities, while their 
subjectivity is entirely neglected. 

The subsistence of the bodies and lives of those residents was 
conducted via what I call uncaring but sustaining care practices. 
I understand uncaring but sustaining care practices as everyday 
institutional procedures (feeding, changing diapers, healing wounds, 
providing medication, bathing, dressing, measuring blood pressure, etc.) 
conducted in a timely and consistent manner with the aim of extending 
residents” bare survival, while at the same time disregarding their 
status as unique individuals, as people with their own inner worlds and 
expectations who should have a say in how they wantto age and what kind 
of care they want to receive. In the majority of cases, when assistance was 
provided to dependent residents, the methods employed were harsh and 
rough, lacking in consideration and gentleness”. Tactless as they are, such 
care practices can be measured, quantified, and evaluated. For example, 
if an elderly person survives pneumonia, against all odds, care is deemed 
efficient. Thisis a dimension ofcarethatis tangible and observable, mostly 
through the reports produced by the staff. Feeding residents, bathing 
them, changing their diapers, turning their bodies to prevent bedsores, 
dressing and undressing them, all of these routine daily practices were 
carried out when required, albeit not always effectively. But the ways in 
which these acts were performed revealed a lack of attentiveness and 
kindness, as well as a high degree of standardization. Unfortunately, 
standardization is the modus operandi at the La Merced shelter, where 


7 It was common in Ward B for treatment to be provided in an impersonal and neglectful manner. 
However, it is also important to note that some nursing technicians carried out their work with 
dedication and conscientiousness. Although in general the care offered to residents bythe institution 
was mechanical in nature, 1 believe it is important to acknowledge the valuable work being done by 
some of the nursing technicians. 
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resources are insufficient to satisfy the needs of the vulnerable residents 
who depend on the care the institution provides them. 

Everyday practices like those described above are performed 
mechanically, often without addressing the person being cared for as 
an individual. On many occasions, 1 observed how residents were fed 
quickly by giving them large spoonfuls of food which they found difficult 
to swallow, and I saw how elderly people were put to bed in dirty clothes*. 
These were common practices among nursing technicians and the result 
of staff shortages, job dissatisfaction, and a lack of sufficient time to fulfill 
theirduties?. Carewasofferedinanimpersonalway, enacted automatically 
without concern for the individual. This kind of vertical care shows how 
in our current world, there are many delicadezas humanas que no existen, 
that is, there is an absence of human tact and delicacy. Bodies come to 
matter, but the subjective dimensions of the lives contained in those 
bodies are not considered: life stories, personal histories, and the way the 
elderly individual seeks to render their aging experience meaningful, are 
irrelevant when the ultimate goal is to ensure the physical survival ofthese 
people. It is as if individualities, who the patient is and what he or she 
requires specifically in order to achieve a state of physical and emotional 
wellbeing, are lost in the anonymity of systematic institutionalization, 
leading to the erasure of names, identities, and individual needs. The 
verticality of such care is epitomized by the act of restraining residents 
arms and legs to prevent so-called self-harm. While the “what” of the care 
equation is, to an extent, being addressed (What do dependent residents 
need in order to remain alive?), the “how” remains unaddressed (How can 


those needs be fulfilled?). 


8 In this situation, I witnessed how a nursing technician put a patient to bed after their meal. The 
resident had only just eaten and had food residues on his clothing, but this was ignored by the 
nursing technician, who put him to bed regardless of what he was wearing. 


9 The situation of staff at the institution is complex. The nursing technicians are those who are in 
constant close contact with the residents, and who have a much greater workload. This type of work 
demands a lot from them physically and emotionally, but, as many have told me, the institution 
does not take this into account when it comes to their remuneration. Residents find themselves in a 
vulnerable situation, but so do these female caregivers. Their employment situation is uncertain and 
in addition a number of them are single mothers with complex family lives. Too often the fact that 
caregiving is a poorly-paid and socially undervalued occupation means that the tasks associated with 
the job are not performed as well as they ought to be. 
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Of course, care implies social and human relations between staff and 
residents, but these relations are flawed: individuals in need are not 
acknowledged and those who provide care exercise power over them. 
Staff believe they are doing what is best for the elderly residents with the 
resources they have available in order to keep them alive (that is, prevent 
their deaths), and in this exercise they conceive of themselves as moral 
individuals. Thus, relations between staff and residents can be defined 
as relations of power. As Clotilde, an 86-year-old lady told me, “We are 
at the mercy of who our caregiver is and how she feels that day. If she is 
pissed off because she had a problem with her husband before coming to 
work, she will get even with us”. Those in charge of providing care and 
assistance are, quite often, trampling over the desires, life expectations, 
and, worse still, rights and citizenship ofthose persons deemed incapable 
of looking after themselves. Such transgressions occur in response to 
the institutional imperative of enforcing life even at the expense of poor 
individual treatment. Relationships between residents and staff are 
asymmetrical. Staff, through the “care” they provide, have the power to 
determine how long residents will live, and how they will age and die. 

As power is exercised over them, residents” bodies become the 
territory of dominance and of bureaucratic administration. But my 
observations also revealed that not all bodies at La Merced are considered 
in the same way. In fact, several of these bodies did not matter but actually 
bothered. Care was inattentive as bodies were seen as workload. I cannot 
help recalling Saturnino and the many other individuals trapped in 
the monotony of their beds and wheelchairs to which they were often 
physically tied. Just like Saturnino, many other bedridden residents lie in 
old beds unequipped with sufficient ergonomic support. The pressure on 
their limbs, back, and torso from the mattress and the fact that they are 
not turned often enough leaves their skin with severe ulcers'”. After just 
a few days, bedsores start to appear and the pain, as I was told by staff 


10 Once again, it should be noted that, while not all the nursing technicians comply strictly with 
the protocol, ensuring patients who are bedridden are turned at regular intervals, some of them do 
comply with these requirements on a routine basis. In this context, the type of care that a resident 
receives at La Merced depends a great deal upon who the caregiver is, and upon their individual 
disposition. While some staff members took their duties lightly, others were diligent and highly 
responsible in their approach to their work. 
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and residents, becomes unbearable. In their fragile state, these bodies are 
seen as problematic: they demand more attention, more investment in 
terms of care when resources are already pushed to the limits. La Merced 
is short of staff: in Ward B, two nursing technicians are responsible for 
a total of twenty residents, that is, ten each. With their workload and 
poor salaries, nursing technicians and other staff end up disregarding 
the frailest individuals. On a number of occasions, I overheard nursing 
technicians addressing totally dependent residents as burdens that 
delayed them in the countless tasks they had to perform during an 
average working day. The care required by these residents was seen as 
a burden and obstacle preventing nursing technicians from completing 
their duties on time: investing considerable time with these individuals 
was annoying and upsetting for them, and staff members were tired of 
satisfying residents' demands. Clearly, such care practices do not address 
the individual needs of the comatose, of the mute, of those incapable of 
articulating thought and word. Bedridden, senile and dying residents 
bodies are transformed into absent presences occupying the status ofthe 
unimportant. 


When precarious care is the best choice 


In anthropology, the concept of precarity has emerged as a way of 
describing the unstable and uncertain conditions in which a vast group 
of the world's population lives: the elderly, the poor, and immigrants, for 
example. Such people live at risk, dispossessed, falling through the cracks 
of a neoliberal economy that does not acknowledge them. As Clara Han 
has stated (quoting Judith Butler), one aspect of this concept addresses 
“a common ontological condition of exposure and interdependency 
that seems to be independent of forms of life” (Han 2018: 332). Human 
existence relies on connection, and the fact that our lives can be placed in 
the hands of others (the fact that we are defined through relationships) 
places us as human beings in a position of profound vulnerability (Butler 
2009). This is precisely what the elderly women and men in La Merced 
experience under the precarious care provided by nursing technicians 
and staff: vulnerability and incomprehension as they found that their lives 
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were at the mercy of caregivers' moods and goodwill, their professional 
skills, humanity, and empathy, or lack of those traits. 

AtLaMerced, careisprecarious. Locatedinoneofthemostimpoverished 
districts ofthe Peruvian capital, the institution is collapsing as resources, 
including medical supplies, food provisions, personnel, and even time to 
perform daily duties, become even more scarce. Within its walls, itis not 
uncommon to see the people who inhabit this place, residents and staff, 
adopting creative ways of simply getting by: intravenous drips cleverly 
improvised using Coca-Cola bottles, wheelchairs made from plastic chairs 
and bicycle wheels, and laundry trays being used when bathrooms are out 
of order are just a few of the examples of the “survival technologies” being 
employed. I witnessed multiple and unthinkable ways in which people 
contrived methods for enduring everyday life within the institution, 
with its unimagined complications and unfathomable challenges for 
achieving the goal of ageing with dignity. Scarcity is, of course, a direct 
consequence of the shelter's low budget, which in turn is the result of 
poor administration of funds, limited financial aid from the public 
entities responsible for providing support, and what many of the elderly 
residents have called repartija, the process by which higher level employees 
and staff in positions of power illegally appropriate institutional funds, 
thus divesting La Merced of funds allocated to priority needs such as food 
supplies or medicines for residents. In such a scenario, what forms of 
care or quality of life are possible, and can we truly say that precarious 
care is better than nothing? 

I met Carmen Bonifaz in early February. A small, thin woman, she 
lived in Ward B of the institution and suffered from Alzheimer's, as 
well as severely reduced mobility. She spent most of her days in her 
wheelchair, “parked” in the hall of the facility in the company of another 
fifteen residents who were also suffering from symptoms of senility. At 
other times, she lay in her bed in her small hospital-like room. Whether 
she was in her room or the hall, she was always tied down and the 
complaints she voiced against her suffering were a lament to which staff 
had become accustomed. On the few occasions 1 sat with Carmen, she 
spent her mornings crying and sobbing, claiming she wanted to “go 


Arxiu d'Etnografia de Catalunya, n.*22,2021 167 


Magdalena Zegarra Chiappori 


» 


home”, and “escape this place”. “It's time to go. Now. It's time. I don't want 
to be here anymore”, she told me as 1 sat by her side. In an attempt to 
soothe her, I asked her why she was feeling so sad. She told me she didnt 
like it at La Merced. The “señoritas” (the common form of address for 
the nursing technicians, literally “young ladies” in Spanish) ignored her 
when she asked them for something. She was invisible and knowing that 
was the cause of her emotional distress and personal discomfort. Over 
time, I came to think of her yelling not as a death cry but as a demand 
for acknowledgement of her life. Often ignored, she wanted to be cared 
for in a way that addressed her needs as an individual. This happened 
only on rare occasions, but even this imperfect acknowledgement was 
far better than not having the opportunity to grow old in an institution, 
however dilapidated. Most of the time she was seen by staff members as 
a body that bothered. Nevertheless, she was not condemned to absolute 
abandonment. By finding shelter at La Merced, she was, to some degree, 
at least protected and secure: she had a roof and a bed, she was fed, 
and was often given some medication for her illnesses, whenever the 
medication was available. With this bare minimum, she could retain a 
modicum of dignity and humanity: she would be moderately clean and 
comfortable, and would not experience hunger or die alone in some filthy 
corner of the city. Given the ambiguous nature of the care with which 
she was being provided, Carmen's struggle to remain human was filled 
with conflicting moments, demonstrating that care cannot be defined 
in absolute terms. Resident's physical lives are preserved and sustained 
at the expense of their being transformed into “ex-humans” (Biehl 2012) 
or “homo sacer” (Agamben 1998). However, imperfect as itis, having this 
alternative is better than nothing, and so care at La Merced is a contested 
practice. These individuals did not foresee ending their days residing in a 
total institution, but at least they are able to solve everyday problems such 
as getting something to eat or a place to sleep. Practical but important 
issues of everyday life are resolved by living in a precarious shelter and 
receiving flawed care. Unexpected and fleeting moments of recognition 
and assistance constitute instants during which some degree of human 
dignity is preserved, and residents take refuge in this. As precarious as 
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this situation might be, it is much better than nothing, and for many 
it represents their only hope of not becoming totally divorced from 
humanity. But still, due to the precarity of her circumstance, individuals 
like Carmen find themselves trapped between the acceptance of flawed 
caregiving, and their unwillingness to embrace their own social death. 


Conclusion 


In this article, 1 show how, in a materially and socially broken world, care 
forces us to grapple with countless barriers and difficulties in the quest 
to provide reliefand assistance: limited budgets, the goodwill or ill-will of 
care-givers, the progressive physical decay and intellectual impairment 
of the elderly and their friendly or hostile behavior towards others, 
unmet material needs, filthy environments, institutional corruption, the 
genuine motivations to do good and the lack of possible ways of pursuing 
these motivations, etc. As a consequence, care becomes a struggle within 
a fractured system, whether it be a local system like that of La Merced, 
or a larger, more complex one like the Peruvian health care system. This 
fractured system may at least manage to address the biological needs 
of people to a certain extent, but it fails to address their emotional 
needs. As I show in my research, as a process, care does not necessarily 
guarantee wellbeing. On the contrary, care offered under conditions like 
those 1 have described can be barely life-sustaining, providing residents 
like those of La Merced with food, shelter, and medications, but failing 
to acknowledge their individuality, subjectivity, until their humanity 
is annihilated. In an underprivileged social milieu, care for the body is 
provided at the expense of the person and at the same time the bodies 
that the staff attend are subjected to mistreatment and neglect. The 
treatment of bodies, illnesses, and physical decay is not enough to enable 
those being treated to feel they are receiving an appropriate kind of care. 
Precarious care is far better than nothing, certainly; however, an inability 
to sense the moods, wills, desires, expectations, or even frustrations of 
residents who are provided only with biopolitical assistance ignores the 
fact that those receiving such care do not wish to be seen only as ill or 
old bodies. They need to be seen as people, as individuals who have lived 
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unique lives and who retain expectations regarding how they want to age 
and die. Disregard for the emotions and the subjective world of the old 
and the ill leads to uncaring, mechanized, routinized, and standardized 
ways of providing assistance to those in need, regardless of the fact that 
they may be given a warm meal every evening or a bed at night, which 
is La Merced's best case scenario. Only by acknowledging both material 
precarity and the inner worlds of those who require assistance, as well as 
their right to visibility within a social milieu so ready to dismiss them, can 
the first steps be taken towards providing care no longer in biopolitical 
terms, but as a humane, restorative, and tactful gesture that returns 
political significance and social importance to those disenfranchised. 

It is important to note that those who are politically disenfranchised 
in precarious care settings such as La Merced are not only limited to 
the people who receive care. In this center, institutional precarity also 
affects those responsible for providing and guaranteeing care, who are 
invisible and vulnerable in the workplace. While they lack salaries and 
benefits that truly acknowledge the value of the work they do, materially 
unstable environments also pose a challenge for caregivers who, in 
most cases, are exploited as workers and must provide assistance in the 
midst of exhaustion, mistreatment by residents, problematic family 
environments, and shortage of medical resources. Often, dehumanized, 
standardized, and mechanical provision of care is not only due to a 
potential lack of sensitivity on the part of staff. While this is a factor 
identified in some interactions between caregivers and patients in La 
Merced, it is also important to understand that care processes do not 
occur in a vacuum, but are shaped within specific material contexts that 
certainly have a major impact on the ways in which care is implemented, 
managed and delivered. The reasons behind inattentive, detached, 
and merely biopolitical care are not always the product of deliberate 
misconduct by staff, this happens, but it would be unwise to generalize. 
In the context of La Merced, we see very clearly how lack of materiality 
and time determine the affective performance of staff towards residents, 
regardless of whether or not the former have a helpful and supportive 
attitude towards the latter. The possibilities for offering empathetic, 
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compassionate and restorative care will be minimal ifthe material needs 
of the center and the staff are not met first: better salaries and more 
employment benefits, expanded and improved provision of medical 
supplies and infrastructures, increases in stafing numbers, and better 
staff training, etc. Therefore, in order to move towards a revolution in 
the ways in which care is provided, so that it is offered equitably while 
respecting the rights of both the residents and caregivers, it is essential 
that there is a transformation in the material, economic, political, and 
social structures and infrastructures through which this resource is 
offered. 
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Resumen: El presente artículo analiza las percepciones sobre la práctica 
de la corresponsabilidad entre Estado y familia, dispuesta por la Cons- 
titución ecuatoriana, para garantizar el bienestar de las personas mayo- 
res. Este objetivo se alcanzó mediante un estudio cualitativo con base en 
entrevistas semiestructuradas con personas responsables de la formula- 
ción y ejecución de políticas y servicios de cuidado para personas ma- 
yores, y con personas cuidadoras de sus parientes mayores. El estudio 
fue abordado a través del acercamiento teórico en torno a los orígenes 
de las desigualdades sociales y de género que se derivan de la organiza- 
ción social del cuidado y del desarrollo de los regímenes de bienestar en 
América Latina. Los resultados indican que existe un imaginario gene- 
ralizado, asociado a la deuda moral en torno al cuidado y a las supuestas 
características innatas de las mujeres, que localiza a la familia como un 
sistema natural de cuidados. Mientras tanto, el rol del Estado se reduce a 
la protección social básica de las personas mayores en situación de exclu- 
sión social. Para las familias, se normaliza entonces como una realidad 
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ineludible, una función pública débil en la socialización de los cuidados. 
Por su parte, desde el Estado, se sobreestima la capacidad de cuidado no 
remunerado de las familias, negando e invisibilizando sus demandas. 


PALABRAS CLAVE: persona mayor; cuidados; corresponsabilidad; personas 
cuidadoras familiares; política social de cuidados ecuatoriana. 


AgsTractT: The present article analyzes perceptions about the practice 
of co-responsibility between the State and the family, as established 
in the Ecuadorian Constitution, to guarantee the well-being of the 
elderly. To do so the article uses a qualitative study based on semi- 
structured interviews with people responsible for the formulation and 
implementation of policies and care services for the elderly, and with 
caregivers of their elderly relatives. The study was based on a theoretical 
approach to the origins of social and gender inequalities that derive from 
the social organization of care and from the development of welfare 
regimes in Latin America. The results indicate that there is a generalized 
understanding which locates the family as a natural system of care and 
which is associated with the moral debt around care and the supposed 
innate characteristics of women. Meanwhile, the role of the State is 
reduced to the basic social protection of the elderly in a situation of social 
exclusion. For families, the weak role of the State in the socialization of 
care then becomes normalized as an inescapable reality. For its part, the 
State overestimates the unpaid care capacity of families and denies and 
makes invisible their demands. 


Keyworbs: elderly; caregiving; co-responsibility; family caregivers; 
Ecuadorian social care policy. 


Percepciones sobre la corresponsabilidad entre el estado ecuatoriano y las familias... 


Introducción 


En el Ecuador, a partir de la Constitución del 2008, se determinó que 
la población mayor constituye un grupo de atención prioritaria”. En los 
arts. 37 y 38 se describen, respectivamente, los derechos que el Estado 
garantizará a las personas de edad avanzada y las medidas que tomará 
para asegurar su cumplimiento. Específicamente, el art. 38 indica que, 
para garantizar los derechos de las personas mayores, el Estado «esta- 
blecerá políticas públicas y programas de atención a las personas adultas 
mayores [...] y fomentará el mayor grado posible de autonomía personal 
y participación en la definición de estas políticas» (Asamblea Constituy- 
ente del Ecuador, 2008). 

Según los principales instrumentos que, desde la instauración de la 
Constitución del 2008, orientan la política pública ecuatoriana, el ase- 
guramiento de la plena vigencia de los derechos de los diferentes grupos 
de atención prioritaria, incluyendo las personas mayores, adquiere un 
principio de corresponsabilidad entre diferentes actores del país: Estado, 
sociedad y familias. Así, en el Plan Nacional para el Buen Vivir 2009-2013, 
documento con las herramientas de acción de la política social ecuatori- 
ana, se ha señalado que se garantizará la promoción de «la corresponsab- 
ilidad pública, familiar y comunitaria en el cuidado de niñas, niños, ado- 
lescentes y personas dependientes» (Secretaría Nacional de Planificación 
y Desarrollo, 2009: 146). En el Plan Nacional para el Buen Vivir 2013-2017 
se enfatiza la necesidad concreta de «fortalecer los sistemas de cuidado y 
atención integral a niños, niñas, adolescentes y adultos mayores en todo 
el territorio nacional, e impulsar la corresponsabilidad de la sociedad» 
(Secretaría Nacional de Planificación y Desarrollo, 2013: 119). Posterior- 
mente, en el Plan Nacional de Desarrollo 2017-2021 se declara que en la 
actual directriz de la política pública ecuatoriana «se verán avances para 
alcanzar la corresponsabilidad en el trabajo del cuidado y la sostenibi- 
lidad de la vida; algo que creará oportunidades para la autonomía y la 


1 De acuerdo con el art. 35 de la Constitución ecuatoriana, las personas mayores conforman parte de 
los grupos de atención prioritaria: «Las personas adultas mayores, niñas, niños y adolescentes, mu- 
jeres embarazadas, personas con discapacidad, personas privadas de libertad y quienes adolezcan de 
enfermedades catastróficas o de alta complejidad, recibirán atención prioritaria y especializada en 
los ámbitos público y privado [...]» (Asamblea Constituyente del Ecuador, 2008). 
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participación de las mujeres en otras esferas» (Secretaría Nacional de 
Planificación y Desarrollo, 2017: 32). 

Como lo evidencia el discurso expuesto en la hoja de ruta de las Ad- 
ministraciones de turno del Estado ecuatoriano, desde la creación de la 
última Constitución en el 2008, se ha desarrollado una amplia declaración 
de intenciones que ha profundizado en «lo imprescindible del principio 
de corresponsabilidad» en la garantía de bienestar de los distintos grupos 
de atención prioritaria, en el horizonte de elevar el «protagonismo» de la 
sociedad en este trabajo colectivo. No obstante, la evidencia en torno a la 
forma concreta en la que el principio de corresponsabilidad se traduce en 
una práctica cotidiana que comienza en la formulación de políticas desde 
las instituciones y alcanza el trabajo de cuidado no remunerado de las fa- 
milias ha sido difícilmente evidenciada desde los ámbitos institucionales 
del Estado. 

Alrededor de ello, una literatura específica documenta los desencuen- 
tros, en el contexto latinoamericano, entre las políticas públicas orien- 
tadas a personas mayores y la situación de las familias que se encargan 
de su cuidado. Desde varios estudios se ha demostrado cómo en ciertos 
países de América Latina, en los que se incluye Ecuador, existe un gran 
peso de las prácticas de producción informales. La mayoría de la pobla- 
ción depende solo de arreglos familiares y comunitarios que subsisten en 
medio de mercados laborales y políticas públicas excluyentes. En particu- 
lar, la familia es el actor por antonomasia en la oferta de los cuidados que 
se les brindan a las personas mayores. De esta forma, el ámbito domés- 
tico se convierte en central porque transforma a los hogares en unidades 
productivas, a pesar de la falta de garantía de protección pública, que 
se compensa a través de herramientas como el trabajo informal, la emi- 
gración y las remesas (Huenchuan y Guzmán, 2007; Martínez, 2007; Del 
Valle, A., 2013; Acosta, E., 2015; Acosta, Picasso y Perrotta, 2017). Simul- 
táneamente, otros análisis académicos sobre las familias como destina- 
tarias de políticas públicas en América Latina han concluido que existen 
muy pocos canales de consulta a las familias y sus miembros, previos a la 
formulación de las políticas y el diseño de los programas. Son escasos los 
ejemplos de seguimiento para conocer cómo las familias responden a las 
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políticas públicas y cómo asimilan los programas gubernamentales (An- 
derson, 2007; García y De Oliveira, 2011; Rossel, 2013). En general, estos 
estudios demuestran que, en la región, los criterios institucionales apre- 
cian a la familia como un mecanismo natural de prestación de cuidados 
y bienestar para personas dependientes, pero, en el momento de diseñar 
políticas de atención a estos grupos poblacionales, el rol no remunerado 
de cuidado que otorgan las unidades familiares pasa a un plano secun- 
dario. 

En torno a este escenario, en el que es cada vez más palpable la asin- 
cronía entre las políticas públicas y el papel de las familias a la hora de 
proveer cuidados a personas mayores, cabe preguntarse cómo interactúan 
los servicios de cuidado destinados a personas mayores implementados 
por el Estado ecuatoriano y la propia agenda de las familias que cuidan a 
sus parientes mayores, en el horizonte de garantizar la corresponsabili- 
dad en el cuidado a este grupo etario. A raíz de este interrogante, el obje- 
tivo de este artículo es conocer las percepciones, tanto de las personas al 
cuidado de sus parientes mayores como de los actores que participan en 
los espacios de formulación y gestión pública en el Estado ecuatoriano, 
acerca del aporte de la implementación del principio de corresponsabil- 
idad entre Estado y familias en la organización social del cuidado de las 
personas mayores. Alrededor de esto, la premisa con la que partió la in- 
vestigación es que existe una idea generalizada de que la familia y el Esta- 
do proporcionan recursos complementarios para la atención de personas 
mayores; sostenida, sin embargo, en un imaginario social, conveniente 
en particular para el Estado, que asume prácticamente sin cuestionar que 
la familia, y dentro de ella, sus integrantes mujeres, es la responsable pri- 
mordial del cuidado de sus parientes mayores. 

Para responder a la pregunta de investigación, se aplicó una metod- 
ología centrada en el análisis cualitativo, utilizando como técnica de pro- 
ducción de información entrevistas semiestructuradas en profundidad 
a personas que integran instituciones públicas que diseñan y ejecutan 
políticas de atención a personas mayores y a personas que cuidan en sus 
unidades familiares a uno o varios parientes mayores. 
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El texto ha sido dividido en cuatro apartados. En el primero se pre- 
senta el desarrollo metodológico del trabajo. En el segundo se plantea 
un acercamiento teórico en torno a la organización social del cuidado en 
América Latina y los orígenes de las desigualdades sociales y de género 
que se encarnan en esta. En el tercero, se discuten los argumentos que se 
utilizan desde la institucionalidad pública para defender la distribución 
de roles entre familia y Estado en torno al cuidado de las personas mayo- 
res. Y en el cuarto se examinan los discursos que preponderan en las per- 
sonas cuidadoras familiares en torno a su rol en la garantía del bienestar 
de las personas mayores y el nivel en el que el Estado debería implicarse 
en este ámbito. 


1. Metodología 


La investigación ha sido de carácter eminentemente cualitativo y ha con- 
sistido en la realización de 27 entrevistas semiestructuradas: 19 a per- 
sonas proveedoras de cuidados a sus parientes mayores y 8 a personas 
responsables, dentro de la Administración pública, de programas y ser- 
vicios relacionados con los cuidados a personas mayores. En concreto, se 
entrevistó a personas que trabajan en el Ministerio de Inclusión Econó- 
mica y Social (MIES), el Consejo Nacional de Igualdad Intergeneracional 
(CNID y el Consejo de Protección de Derechos del Distrito Metropolitano 
de Quito (CPD-DMQ). 

Se decidió emplear entrevistas como técnica de recolección de in- 
formación dado que estas, según Carmona, Siavil y Ribot de Flores, «se 
producen en un contexto de interacción directo, personalizado, flexible 
y espontáneo, en el que se busca conocer motivaciones profundas y se 
obtiene respuestas libres, afectivas y comprometidas» (2007: 13). Por tan- 
to, esta técnica facilitó en este estudio una aproximación profunda a los 
significados e interpretaciones que las personas dan al ejercicio de la cor- 
responsabilidad en la organización social de los cuidados entre el Estado 
y las familias. 

En la elaboración del muestreo de perfiles de personas proveedoras 
de cuidados de personas mayores, se tomó en cuenta la importancia de 
recoger la singularidad de situaciones de cuidado en la multiplicidad de 
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sus dimensiones: en términos de las variedades de familias y formas de 
convivencias (se incluyeron familias extensas, nucleares, y de convivencia 
de solo abuelos-nietos, madres e hijo o padre e hijo), dando visibilidad a 
las diferentes condiciones en las que se proveen cuidados y a los diversos 
escenarios de relación de cuidados entre personas proveedoras y recep- 
toras que se producen en el interior de las familias. Aun así, cabe aclarar 
que el control sobre el sexo de las personas entrevistadas en los ámbitos 
familiares fue limitado, por lo cual la mayoría son mujeres. Esto no re- 
sponde a una decisión voluntaria de la investigadora, sino que refleja el 
universo feminizado en la organización social de los cuidados de perso- 
nas mayores. Asimismo, cabe notar que, a nivel territorial, aunque hu- 
biese sido deseable una representatividad a nivel nacional de la muestra 
de personas entrevistadas, los recursos disponibles de la investigadora 
permitieron concentrarla a nivel de la ciudad de Quito. No obstante, se 
tuvo la voluntad de incorporar perfiles que residen tanto el sector urbano 
como en el semiurbano de la ciudad, a fin de ampliar las miradas y per- 
cepciones sobre acceso a servicios de cuidados en dichas zonas. 

Las entrevistas se realizaron entre mayo y agosto de 2016. Se aplicó un 
formulario de consentimiento informado, y con el fin de salvaguardar la 
protección de los datos de las personas entrevistadas, se ha otorgado a 
cada una un nombre ficticio. 


2. El Estado y las familias en la organización social de los 
cuidados: una revisión teórica 


Sofía, una de las mujeres cuidadoras que colaboró en este trabajo, tiene 
64 años. Según la Constitución ecuatoriana, a ella le falta solamente un 
año para convertirse en una persona mayor. A diferencia de otras per- 
sonas en las que físicamente la llegada de la vejez se advierte de modo 
progresivo, en ella el paso de los años parece haber llegado de golpe, sobre 
todo porque su estado físico se ha visto agravado por las secuelas que im- 
plican en su cuerpo las tareas del cuidado de su papá, Eduardo, que tiene 
89 años. Durante la entrevista, Sofía contó lo siguiente: «Tengo artrosis, 
y, sin embargo, así le cuido. Pero cuando estoy mal si me hace sufrir, yo 
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lloro y todo porque no le avanzo. A veces la enfermedad me hace sentir 
cansada, porque cuando se me inflaman las articulaciones yo me canso» 
(Sofía, 3 de julio de 2016). Cuando la enfermedad de Sofía se complica, 
ella descansa y su esposo o hijo intervienen para cuidar a Eduardo. En 
estos mismos momentos, ellos la atienden y acompañan a los servicios 
médicos que requiere. Como es factible notar aquí, la frontera que sep- 
ara a la entrevistada entre su papel como cuidadora y su condición de 
receptora de cuidado es sumamente tenue. Su caso ilustra la complejidad 
de la definición estática de dependencia y autonomía en una relación de 
emisión y recepción de cuidados. 

En efecto, es imposible clasificar a una persona como dependiente 
o independiente por su edad, y por su capacidad y predisposición para 
otorgar cuidado a los demás. Bajo esta premisa, recibir cuidado tampo- 
co tendría que oponerse a la independencia o realización personal. Se 
trata, pues, de concebir el cuidado como parte de los vínculos cotidia- 
nos y asumir la vulnerabilidad y la dependencia de todas y todos como 
elementos constitutivos de la existencia y experiencia humanas (Pérez y 
López, 2011). El cuidado deja entonces de ser percibido como una activi- 
dad unidireccional, donde un cuidador «activo» independiente hace algo 
por un receptor «pasivo» dependiente y se presenta como una actividad 
que necesita de relaciones entre más de dos individuos. El cuidado es 
crucial para la vida humana porque la dependencia y la vulnerabilidad 
no son condiciones accidentadas que les llegan a los «otros». Son rasgos 
de todo el mundo que aparecen en distintas etapas del ciclo vital, y los 
más favorecidos pueden atenuar o negar su intensidad (Cerri y Alamil- 
lo-Martínez, 2012). Por lo cual, entender que no es la concepción dualista 
e inflexible sobre cuidador autónomo y receptor de cuidados dependi- 
ente sino la interdependencia lo que caracteriza las mutuas y constantes 
relaciones de cuidados de las personas permite ampliar la mirada sobre 
las esferas en las que se sitúan el trabajo de cuidado, así como los actores 
que intervienen en este. 

En esa línea, el concepto «organización social de los cuidados», que es 
una adaptación regional, surgida en América Latina, del concepto social 
care elaborado por Daly y Lewis (2000), permite dar cuenta de las necesi- 
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dades de cuidado que existen en un contexto determinado y cómo difer- 
entes actores sociales responden a ellas, se combinan para esta provisión, 
y también del protagonismo que asume cada uno de ellos (Gonzálvez, 
2016). Arriagada menciona que el concepto se refiere a las «interrela- 
ciones entre las políticas económicas y sociales del cuidado. Se trata de 
la forma de distribuir, entender y gestionar la necesidad de cuidado que 
sustentan el funcionamiento del sistema económico y de la política so- 
cial» (2010: 59). 

La noción de organización social del cuidado se emparenta con la de 
«diamante de cuidado» (Razavi, 2007) como representación de la arqui- 
tectura que posibilita la provisión de cuidado. El diamante de cuidado 
indica la estructura a través de la cual se proporciona atención e incluye 
al Estado, las familias, el mercado y la sociedad civil. Aunque hay impor- 
tantes diferencias entre estos ámbitos, las relaciones que se establecen 
entre ellos pueden producir su superposición. Por tanto, la idea de dia- 
mante de cuidado implica entender que las cuatro instituciones involu- 
cradas en el aprovisionamiento de los cuidados interactúan de maneras 
complejas, que las fronteras entre ellas no son nítidas ni inamovibles y 
que su trabajo no se produce de manera aislada (ibid.). 

Rodríguez (2015) señala que la evidencia existente demuestra que la 
organización social del cuidado, en su conformación actual en América 
Latina en general, es injusta, porque las responsabilidades de cuidado se 
encuentran desigualmente distribuidas en dos escalas diferentes. Por un 
lado, hay una distribución desigual de las responsabilidades de cuidado 
entre hogares, Estado, mercado y organizaciones comunitarias. Y, por 
otro, la desigualdad en la distribución de roles también está presente en- 
tre hombres y mujeres. En síntesis, la evidencia muestra que el trabajo de 
cuidado es asumido mayormente por mujeres, concentrándose particu- 
larmente dentro de los hogares (Rodríguez, 2015; Nieves y Robles, 2017; 
Aranco et alii, 2018). 

Varios factores son los que concurren simultáneamente en esta distri- 
bución dispar. El primero tiene que ver con la división sexual del trabajo. 
El trabajo de cuidado cumple una función esencial en las economías cap- 
italistas: la reproducción de la fuerza de trabajo. Sin esta labor cotidiana 
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que le permite al sistema reproducirse, el capital no podría disponer per- 
manentemente de trabajadores y trabajadoras que han sido acondiciona- 
dos y dispuestos a emplearse gracias al trabajo de doméstico no remuner- 
ado de las mujeres en el espacio privado de sus familias (Esquivel, 2011; 
Federici, 2018; D'Alessandro, 2018). Consecuentemente, la familia, «que 
es una construcción ideológica, se configura como una institución básica 
a la que se atribuye la responsabilidad del cuidado de sus miembros. Este 
hecho, que oculta la dimensión social del cuidado, resulta funcional para 
la reproducción de una sociedad desigual» (Comas d'Argemir, 2014: 1). 

Es así como la división del trabajo que se consagra en el desarrollo del 
capitalismo y la separación entre familia y trabajo ha llevado a la vincu- 
lación automática de cuidado con las mujeres y la producción de mercan- 
cías con los hombres (Carrasco, Borderías y Torns, 2019). Efectivamente, 
en el capitalismo, las empresas se ahorran los costes de producción de 
la vida humana en aquella parte que corresponde a la población que no 
se halla en una situación económicamente ocupable. En cuanto al Es- 
tado, solo ha de asumir parcial y limitadamente las tareas de cuidado, 
presentándolas como si fuesen una actividad privada o propia del ám- 
bito íntimo. Esta condición coloca a las mujeres en posición de aportar 
un trabajo imprescindible para la comunidad de forma no remunerada, 
como si fuera cuestión de voluntad individual, y, por tanto, una actividad 
privada respecto de la que el Estado, supuestamente respetuoso de la au- 
tonomía de los ciudadanos, no debiera intervenir (Izquierdo, 2004). 

El segundo factor se refiere a la vinculación de las mujeres con el 
cuidado y la asistencia considerada intrínseca a su propia existencia 
como personas, lo cual desencadena que la familia constituya, a su vez, el 
marco natural en el que se ejerce el trabajo de cuidado. Esta vinculación 
descansa en los argumentos que, por un lado, llevan a concebir los cuida- 
dos mediados por los sentimientos y a las mujeres, como guardianas de 
esos afectos (Esteban, 2011). Y, por otra parte, en los argumentos defien- 
den la obligación moral como la guía de la ética del cuidado, que es esa 
especie de deuda entre el flujo de cuidados de padres a hijos y a la inversa, 
que no se paga de forma inmediata, sino que está diferida en el tiempo 
(Comas d'Argemir, 2014). 


184 Arxiu d'Etnografia de Catalunya, n.* 22, 2021 


Percepciones sobre la corresponsabilidad entre el estado ecuatoriano y las familias... 


En esta línea, Esteban defiende la importancia de «desenmascarar 
esa asociación que se establece entre emociones y amor, por un lado, y 
asignación a las mujeres del trabajo de cuidar, basada en el hecho de que 
sean consideradas seres emocionales en mayor medida que los hombres» 
(2011: 70). Por su parte, Comas D'Argemir (2014) reclama que el énfasis 
en la dimensión moral tiende a idealizar el trabajo de cuidado y esconde 
la existencia de tensiones y conflictos, como los que se presentan en los 
cuidados de larga duración. Nos debemos preguntar, pues, «hasta qué 
punto se elige cuidar, ya que las elecciones están constreñidas por la 
estructura económica, por los patrones de género e incluso por las políti- 
cas públicas». 

El tercer factor implica entender el cuidado como «una experiencia so- 
cialmente estratificada» (Benería, 2007; Marco y Rodríguez, 2010; Rodrí- 
guez, C., 2015; D'Alessandro, 2018). En efecto, las familias que pertenecen 
a diferentes niveles socioeconómicos cuentan con distintos grados de 
libertad para tomar decisiones sobre la forma de organizar el cuidado 
de sus miembros. Tal cual lo explica Rodríguez (2015), las mujeres que 
viven en hogares con ingresos medios o altos tienen la posibilidad de ad- 
quirir servicios de cuidados en el mercado o de pagar por el trabajo de 
cuidado de otra mujer. Esto alivia la presión sobre su propio tiempo de 
trabajo de cuidado no remunerado, liberándolo para otras actividades. 
Estas opciones se encuentran limitadas o directamente no existen para 
la enorme mayoría de mujeres que viven en hogares de estratos socio- 
económicamente bajos. En estos casos, no existen oportunidades para 
reducir la presión sobre el tiempo de trabajo no remunerado. La partici- 
pación económica se ve restringida o se produce en medio de una tensión 
por la carga de trabajo remunerado y no remunerado acumulada. De este 
modo, la forma en la que sucede la organización social del cuidado puede 
resultar en sí misma un factor de reproducción y profundización de la 
desigualdad. 

El cuarto factor tiene que ver con la forma que adopta la organización 
social del cuidado a la luz de los recorridos históricos de los regímenes de 
bienestar. Ya en el siglo xx, en la génesis de los estados de bienestar, se 
produce el traspaso de competencias entendidas como privadas a la in- 
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stitución pública (Carbonell, Gálvez y Rodríguez, 2014; Lewis, 2019). Sin 
embargo, hoy por hoy, la familia sigue realizando una serie de funciones 
que aún no han sido corresponsabilizadas por el Estado en la misma 
dimensión que otras responsabilidades. Así, cuestiones como el cuida- 
do han sido consideradas como unas de las tantas funciones y servicios 
dispuestos por las familias, y dentro de ellas, en este caso, por sus inte- 
grantes mujeres. De esta manera, la participación del Estado ha queda- 
do reservada para aspectos muy puntuales o como apoyo de los hogares 
cuando las situaciones particulares lo ameritan (Eguren, 2001; Martínez 
y Voorend, 2009; Batthyány, 2015; Vega, Martínez y Paredes, 2018). 

América Latina, en particular, ha enfrentado de distintas formas y en 
distintos momentos históricos el «dilema del cuidado» (O'Connor, 1996) 
en la distribución de entrega de bienestar y protección social a los grupos 
poblacionales. O expresado en otras palabras, en la región es casi perma- 
nente el dilema acerca de los criterios con los que se reparten el peso e 
importancia entre las esferas de producción de bienestar: Estado, mer- 
cado, familias y comunidad en la provisión de cuidado. Es así como la 
articulación de estas ha dado lugar a la existencia de distintos regímenes 
de bienestar que originan diversas tipologías (Wood y Gough, 2006; 
Martínez, 2007; Antía, 2018). 

Debido a eso, Martínez (2008) encuentra que los regímenes de biene- 
star deben ser comprendidos como constelaciones en las que se ejercen 
distintas prácticas que dirigen y asignan los recursos. Por ello, estos 
regímenes pueden incluir estados de bienestar en su garantía mínima 
adecuada de este principio. En consecuencia, el estudio de los regímenes 
de bienestar tendría que ser abordado desde la distribución de los recur- 
sos, sea esta o no llevada a cabo por el Estado. La autora recupera entonc- 
es el concepto de familiarización de Orllof (1993), el cual da cuenta de la 
disponibilidad de trabajo femenino no remunerado en la división social 
del trabajo para el análisis de los regímenes de bienestar en América Lati- 
na. Ella menciona que la familiarización permite incorporar el género 
como una dimensión central del análisis de los regímenes de bienestar, 
en tanto las prácticas de asignación de recursos se organizan en torno 
a la división sexual del trabajo (Martínez, 2008). Esta dimensión es cru- 
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cial entonces en el análisis de los regímenes de bienestar de una región 
como la latinoamericana, donde las esferas familiar y comunitaria han 
sido históricamente protagonistas en la provisión de bienestar y cuida- 
dos (Aguirre, 2007; Martínez, 2008; Gherardi, Pautassi y Zibecchi, 2012; 
Minteguiaga y Ubasart-González, 2013; Rico, 2016; Ascensio, 2017). 

En esa línea, el concepto de (des)familiarización alude a eximir, en 
algún grado, la responsabilidad del cuidado y de provisión de bienestar 
como exclusiva responsabilidad privada y femenina (Orloff, 1993). Sobre 
este concepto, Esping-Andersen (2000) aclara que la desfamiliarización 
no implica una connotación «antifamiliar», sino que más bien tiene que 
ver con los mecanismos que permiten relativizar o reducir las responsab- 
ilidades ligadas al bienestar y los cuidados de las familias, a través de la 
acción del Estado, mercado o comunidad como agentes activos en la pro- 
tección social y generación de bienestar. Por tanto, el análisis de los nive- 
les de desfamiliarización de las políticas sociales acercaría «al estudio de 
la provisión de bienestar y cuidados que permiten la reproducción de la 
vida, analizando así los actores sobre los que recae esta, sus formas, sus 
intensidades, e inclusive las actividades asociadas, entre otros» (Minte- 
guiaga y Ubasart-González, 2013: 47). 

Con esto en mente, en las siguientes páginas se explora la distribu- 
ción desigual de roles de los trabajos de cuidados, entre Estado y familia 
y entre hombres y mujeres dentro de los hogares, en la práctica corre- 
sponsable del aseguramiento de bienestar para la población mayor. La lit- 
eratura ha permitido advertir que, en ciertos regímenes de bienestar, el 
cuidado no es visto como un derecho a lo largo del ciclo vital en el que to- 
dos nos vemos involucrados de formas distintas (ya sea como receptores 
o proveedores de este) y que se puede intensificar en ciertas edades, como 
la vejez. Para muchos actores sociales como los Estados, la provisión de 
bienestar a las personas mayores a través de los cuidados es entendida 
como una labor propia de ciertas esferas, como la familia, cuya ausencia 
es la única razón para brindar ciertas asistencias. Esta condición para la 
intervención pública poco o nada representa la diversidad de condiciones 
en las que se envejece y en las que se necesitan atenciones específicas. 
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3. Las familias vistas desde el Estado como cuidadoras por 
naturaleza 


Los cuatro factores generadores de un desigual reparto del trabajo de 
cuidados entre los diferentes actores sociales que integran la red de la 
organización social de los cuidados, explicados en la sección anterior, 
han concurrido simultáneamente en el trayecto que ha seguido el Estado 
ecuatoriano en su conformación como régimen de bienestar. Martínez 
(2007) describe el régimen de bienestar de Ecuador como uno que com- 
bina un discurso individual y otro mercantil del bienestar, con un pasa- 
do no tan lejano marcado por fuertes expectativas con el manejo colec- 
tivo de riesgos. En el país, desde enero del 2007, con la llegada de Rafael 
Correa a la presidencia de la República, se buscó revertir las condiciones 
materiales y simbólicas heredadas de la implementación de más de dos 
décadas de políticas neoliberales derivadas del Consenso de Washing- 
ton (Minteguiaga y Ubasart-González, 2013). El Gobierno de Correa pre- 
tendió «desmontar el núcleo duro de la agenda neoliberal y recuperar 
ciertas funciones de bienestar social y regulación económica, como se 
venía realizando, aunque de modo muy desigual, en los años previos al 
ajuste estructural» (Ramírez, 2006, citado por Minteguiaga y Ubasart- 
González, 2013: 15). Con el propósito de vencer la crisis de la «hegemonía 
neoliberal», Correa llevó adelante la elaboración, sanción y aprobación 
popular de un nuevo texto constitucional que, a la par de la instrumen- 
talización de políticas y leyes, pretendía, «bajo un discurso de represent- 
ación del interés general y con vocación universalista», un «retorno del 
Estado como campo de las decisiones colectivas y un retraslado de la ac- 
ción política desde el ámbito social/mercantil hacia la interfaz estatal/ 
pública» (Minteguiaga y Ubasart-González, 2013: 16). 

Estas dinámicas de transformación estatal procuraron verse refleja- 
das, entre otras cosas, principalmente, en la fuerte inversión social y la 
extensión de políticas del bienestar, en especial, aquellas que han sido 
incorporadas para satisfacer las demandas de la población de atención 
prioritaria. En 2017, cuando Lenín Moreno asumió la presidencia de la 
República, el nuevo Gobierno que se pensó inicialmente como la continu- 
ación del proyecto político de su antecesor, al poco tiempo de ser inves- 
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tido, comenzó a marcar distancia. Como resultado, desde el Estado se 
armó un entramado institucional y legal para sobrevivir y cerrar la pienza 
neoliberal que ya se venía sembrando con las últimas medidas económi- 
cas salvavidas de Rafael Correa. Un discurso de crisis autoinducida llevó 
al Gobierno a enarbolar políticas de ajuste sociales sostenidas y medidas 
de austeridad parar lograr la estabilidad y equilibrio fiscal, reestructura- 
ción y optimización del Estado, equilibrio externo, sostenibilidad de la 
dolarización y reactivación productiva (Secretaría General de Comuni- 
cación de la Presidencia, 2018). Esta claudicación neoliberal vino acom- 
pañada, sin embargo, de una aparente apuesta dirigida a que el Estado 
asumiese sus tres obligaciones básicas: «respetar, proteger y realizar», 
como garante de derechos a lo largo del ciclo de vida (Secretaría Nacional 
de Planificación y Desarrollo, 2017). Con el paso del tiempo, ciertos ámbi- 
tos de este horizonte, especialmente los que tienen que ver con derechos 
laborales, educativos y de salud, han cedido a los recortes sociales, mien- 
tras que otros, como la seguridad y protección social, se mantienen en 
la cuerda floja, en un intento por no desarticular el proyecto social en la 
defensa de los derechos de los «más vulnerables» que ha caracterizado la 
carrera política de Moreno. 

Consecuentemente, en la última década, con el objetivo de sostener 
los rezagos de la reapropiación de recursos y el restablecimiento de la ca- 
pacidad de planificación del Estado ecuatoriano en el ámbito social, las 
instituciones públicas encargadas del bienestar de los diferentes grupos 
de atención prioritaria, como las personas mayores, han incorporado un 
conjunto de discursos sobre la construcción de políticas estructurales 
de bienestar y el aumento de cobertura y la calidad de servicios públicos 
orientados a los cuidados, a fin de justificar la forma en la que se hacen 
efectivos los derechos sociales de este y otros conjuntos poblacionales. 

Esos discursos dejan ver el modo en el que, desde las instituciones en- 
cargadas de formular, diseñar y ejecutar política pública, se entienden los 
roles de la provisión de cuidados para las personas de edad avanzada, y, al 
mismo tiempo, son indicadores de cómo funciona el principio de corre- 
sponsabilidad en el ejercicio de estas funciones. 
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Sobre este principio, Isabela, responsable de la Secretaría Ejecuti- 
va del CPD-DMQ en el 2016, explica que la corresponsabilidad apunta a 
procurar el involucramiento de la sociedad en los procesos de desarrollo y 
cuidado de las personas, cuyos derechos son garantizados por el Estado. 
Al respecto menciona: 


Además, nosotros sabemos, y lo dice la Constitución, que la familia es la 
principal responsable del cuidado y protección de sus miembros, de la 
vida y del desarrollo. A falta de familia, el Estado asume esa responsabi- 
lidad. Pero mientras exista la familia, esta es la responsable directa. Y la 
sociedad también está para dar sentido a la corresponsabilidad, forta- 
leciendo y apoyando al trabajo de la familia (Isabela, 15 de julio de 2016). 


Este testimonio resume las representaciones que todas las personas 
representantes de las instituciones del Estado que colaboraron en este 
estudio mantienen sobre el rol del Estado y la familia frente al cuidado de 
la población de edad avanzada. Con base en la norma constitucional, se 
percibe al Estado como la esfera macro que, a través de la formulación de 
políticas públicas, de la provisión de servicios básicos, de la generación de 
marcos legales, etc., garantizará el bienestar de la población mayor, sobre 
todo de aquella que se encuentra en un contexto de vulnerabilidad social, 
en el cumplimiento de sus derechos mínimos?. El tema de brindar cuida- 
dos de manera generalizada recae de forma fundamental y automática en 
el ámbito privado de la familia. 


2 El MIES, institución rectora de las políticas sociales para personas mayores en Ecuador, tiene una 
cartera de servicios destinados al cuidado y bienestar de este grupo poblacional. Estos se sostienen 
en dos políticas clave. (1) La primera es la política de aseguramiento no contributivo, que tiene por ob- 
jeto cubrir a los grupos que se encuentran en situación de pobreza y vulnerabilidad frente a la necesi- 
dad de ingresos, con el fin de evitar el deterioro del consumo básico. (2) La segunda política pretende 
«garantizar la atención especializada durante el ciclo de vida a personas y grupos de atención prior- 
itaria, en todo el territorio nacional, con corresponsabilidad entre el Estado, la sociedad y la familia» 
(2016: 23). Para esto, el MIES ha establecido los siguientes servicios y prestaciones que se destinan 
únicamente a las personas que viven bajo la línea de la pobreza o que no cuentan con un referente 
familiar (MIES, 2020): a) centros gerontológicos de atención directa: infraestructura gerontológica 
construida directamente por el MIES o intervenida por este —en total existen 14 centros de atención 
directa a nivel nacional, con una cobertura aproximada de 70881 personas—, y b) convenios para 
cuidado y atención de personas adultas mayores —el MIES ha suscrito un total de 428 convenios con 
instituciones privadas en todo el país para atender a personas adultas mayores a través de diversas 
modalidades de atención—. 
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Según estas autoridades, existen varias razones para considerar esta 
separación de funciones. La causa primordial se encuentra en la Consti- 
tución, la cual, aunque no señala explícitamente que la familia es la prov- 
eedora directa de cuidados, sí alude a esto cuando en el art. 38 menciona 
que «la ley sancionará el abandono de las personas adultas mayores por 
parte de sus familiares o las instituciones establecidas para su protec- 
ción» (Asamblea Constituyente del Ecuador, 2008). Las otras razones se 
sostienen en los argumentos mencionados anteriormente en el apar- 
tado teórico de este artículo, que tienen que ver con la percepción que 
conecta automáticamente a las mujeres como fuente inagotable de afec- 
tos que son, difícilmente intercambiables y motor principal de un «buen 
cuidado», con el cuidado visto como un compromiso que los parientes 
más jóvenes deben saldar con las personas mayores como un mecanis- 
mo de reconocimiento y gratitud. Por eso, en las instancias del Estado, se 
percibe la familia como una institución que cuida tanto por su naturale- 
za como por la deuda moral que se concibe dentro de sí, generación tras 
generación. 

En concreto, al referirse sobre cómo influyen las políticas públicas en 
el nivel de implicación que tienen las familias en el trabajo de cuidados, 
Armando, responsable en 2016 de la Secretaría Técnica del CNII, advierte 
el papel central de la familia atendiendo a consideraciones más prag- 
máticas sobre la no suficiencia de los recursos que están a disposición del 
Estado: «En el Ecuador, por el gasto público que tiene, que está muy lejos 
de otros países que pudieran tener sistemas de cuidado más robustos, se 
duda de la viabilidad de que el Estado se pueda hacer cargo del cuidado, 
es decir, de incrementar centros gerontológicos y pagar a las personas 
que trabajen en ellos» (Armando, 10 de junio de 2016). Bajo este criterio, la 
percepción de las familias como dadoras naturales de cuidados se refuer- 
za, además, por argumentos utilitarios que enfatizan en lo primordial de 
la optimización y ahorro de recursos del Estado. En este sentido, las fa- 
milias, al cuidar a sus parientes mayores, no solo estarán cumpliendo su 
obligación moral con ellos, sino también una deuda social con el Estado, 
y prácticamente impuesta por este. 
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Armando menciona que el hecho de que las familias no respondan 
adecuadamente a esa «responsabilidad deseada desde instancias insti- 
tucionales antes que colectivas» deviene, sin embargo, en una sanción 
que es más bien social: «No es deseable que el Estado se haga cargo del 
cuidado, porque la persona no debería morir aislada lejos del seno en el 
que compartió y sustentó en otras etapas de la vida, salvo el caso en el que 
no tengan referente familiar. Porque al final la privación del medio famil- 
iar podría ser una de las situaciones que hacen muy traumática la vida de 
los adultos mayores» (Armando, 10 de junio de 2016). 

El punto de vista de Armando es el reflejo de la retórica en el desarrollo 
de la política de cuidados para personas mayores del MIES. Este minis- 
terio es el ente rector de un conjunto de modalidades de atención? para 
personas mayores, que están destinadas de forma exclusiva a atender 
las necesidades de cuidado de aquellos grupos poblacionales que viven 
bajo la línea de la pobreza o que no cuentan con un referente familiar. 
De esta forma, los servicios de cuidado no solo han sido absorbidos por 
una política más amplia de combate a la pobreza, sino que, además, se 
despliegan en un escenario en el que el Estado ha normalizado que la uni- 
dad familiar existe como el núcleo insustituible de cuidado a sus miem- 
bros, y, por tanto, los ámbitos institucionales públicos solo deberán inter- 
venir cuando la familia se ausente. 

Como consecuencia de lo anterior, a pesar de que el papel de la fa- 
milia como cuidadora vital es constantemente recalcado por las personas 
entrevistadas de las instituciones del Estado, casi ninguna halla una re- 
spuesta concreta para dar cuenta del trabajo de este fortaleciendo capaci- 
dades y facilitando recursos y oportunidades a fin de que los integrantes 
familiares cuenten con mayores soportes para su labor en la provisión de 


3 Todos los servicios de atención a personas adultas mayores, sean directos o por convenios, operan 
bajo un sistema de modalidad que puede ser de cuatro tipos. (1) Residencial: servicios de acogida 
para la atención y cuidado ofrecidos a personas adultas mayores que no pueden ser atendidos por sus 
familiares o que se encuentran en situación de abandono y que manifiesten su voluntad de ingresar. 
(2) Diurna: servicio de atención diaria que brinda una atención integral sin internamiento a personas 
adultas mayores con dependencia leve, intermedia o moderada. (3) De atención domiciliaria: servicio 
para personas adultas mayores que se encuentran en situación de dependencia o discapacidad tem- 
poral que les impide movilizarse fuera de su hogar. (4) De espacios alternativos diurnos: son espacios 
para el encuentro y socialización de las personas adultas mayores, donde se realizan actividades rec- 
reativas y de integración (MIES, 2016). 
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cuidados y para que se reduzca, al menos, la carga de trabajo destinada 
en este sentido a las mujeres en el ámbito doméstico. Según Acosta, in- 
corporar los cuidados como una responsabilidad social compartida pro- 
duce beneficios generalizados. La consecuencia de ello son las políticas de 
cuidado o las políticas de conciliación con corresponsabilidad social, un 
paraguas que engloba acciones diversas que de una u otra forma impac- 
tan en la distribución del trabajo no remunerado. Se trata de «acciones 
orientadas a compatibilizar la vida laboral, personal y familiar al tiem- 
po que se busca proteger los derechos de quienes necesitan de cuidado» 
(2013: 16). Así, dentro del esquema del diamante de cuidado, «el Estado es 
un actor muy importante en la distribución de roles y responsabilidades, 
por cuanto el peso que este tenga en la provisión de cuidado determinará 
la carga que se delega al resto de los proveedores de cuidados» (ibid.: 17). 
Empero, los testimonios de las personas entrevistadas reflejan la idea de 
una reducida intervención estatal, que, más allá de acciones directas con 
los titulares de derechos de las políticas de cuidados, es decir, las perso- 
nas de edad avanzada, se ha mantenido al margen de las demandas de las 
personas cuidadoras familiares que los atienden. 

En efecto, aunque se reconocen las dificultades siempre presentes en 
las tareas de cuidados destinadas a personas mayores dentro de las fa- 
milias, no existe una política o instrumento contundente para simplificar 
estos problemas y apoyar el trabajo familiar de cuidado. Más bien, parece 
que se ha construido una sensación de idealización del trabajo familiar, 
que llega a considerar a los hogares como los portadores de la suficiente 
autonomía y capacidad para resolver cuestiones como la calidad de la 
atención a la persona mayor. Por ejemplo, Anabel, exfuncionaria de la 
Dirección de la Población Mayor del MIES, encuentra que si es la famil- 
ia quien debe velar por la persona mayor, es esta la que debe buscar por 
sus propios medios los mecanismos para asegurar su bienestar. Por eso, 
explica: 


Lo que necesitaría la familia es acercarse a las instituciones del Estado 
a pedir asesoramiento sobre cómo atender a sus adultos mayores con 
calidad y calidez. Si nosotros como hijos contratamos a una cuidadora 


y queremos asegurarnos de que su atención sea adecuada, yo como hija 
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me acerco a ella y le digo que se vaya a una residencia gerontológica a 
capacitar y vea cómo es el cuidado al adulto mayor (20 de junio de 2016). 


Este tipo de discurso es uno de los tantos argumentos que se iden- 
tificó durante la realización de entrevistas, a fin de legitimar la con- 
centración de responsabilidades de cuidado en el entorno familiar y el 
desentendimiento de las atribuciones del Estado en estas tareas. La idea 
de la familia autosuficiente es útil desde esta perspectiva, porque, por un 
lado, invisibiliza las implicaciones para las oportunidades de trabajo de 
las mujeres y su independencia económica cuando una porción impor- 
tante del cuidado no puede delegarse a terceros y debe realizarse dentro 
del hogar, y, por otro, facilita la falta de reconocimiento del trabajo no 
remunerado dentro de las cuentas nacionales, lo que equivale a consid- 
erar como «no productoras», «inactivas», «no ocupadas» y fuera de ciclo 
económico a las personas que dedican su tiempo al cuidado de otros sin 
percibir por ello remuneración. Más allá de consideraciones de justicia en 
el reconocimiento de las contribuciones a la producción, hay que subra- 
yar que la invisibilidad de esos aportes afecta adversamente a la justicia 
de la distribución de recursos, beneficios y compensaciones derivados de 
esa producción (Gómez, 2008). 

Desde esta mirada, es imperante reflexionar sobre la forma en la que 
los hacedores de políticas sociales entienden la responsabilidad del Es- 
tado como garante de derechos de la población mayor. Si el bienestar de 
este grupo de atención prioritaria es visto solo desde la mirada de las per- 
sonas receptoras de cuidado, y no desde quienes lo proveen, es evidente 
que el análisis de prioridades carece de un enfoque más integral que su- 
pere la visión del titular de derecho como un individuo aislado de inter- 
acciones con otros, que también tienen roles centrales en su bienestar. 

El análisis cualitativo evidenciado en este apartado permite varias re- 
flexiones sobre las percepciones en torno a la familiarización de la políti- 
ca de cuidados en Ecuador. En el país, la oferta de servicios de cuidado 
para personas mayores está instalada en un marco institucional de re- 
spuesta a las condiciones de pobreza y vulnerabilidad. No se responde a 
demandas estructurales de provisión y recepción de cuidados, sino que 
estas se insertan como uno de los tantos medios para resolver contextos 
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agudos de exclusión social. Los testimonios de las personas funcionar- 
ias entrevistadas reflejan un enfoque de concepción de la política en el 
que está ausente una mirada de responsabilidad pública frente a unas 
necesidades de cuidado que desde el criterio de las personas entrevista- 
das encontrarán respuestas en los espacios familiares, y, en especial, en el 
trabajo de sus integrantes mujeres. Por esta razón, la oferta de cuidados 
solamente está presente para los sectores poblacionales que no cuentan 
con referente familiar. Este condicionamiento para el acceso, sumado a 
la alta focalización, demuestra cómo las políticas aparentemente fueron 
construidas con base en preceptos naturalizados sobre el rol central de las 
mujeres frente a los cuidados, y, por tanto, de la familia, como el princi- 
pal espacio de afecto, y capacidades óptimas para cuidar. Desde el Esta- 
do no solo que se invisibiliza la importancia de redistribuir las respons- 
abilidades de cuidado desde las familias a otras instituciones sociales, 
sino que tampoco se han propiciado políticas y programas para apoyar y 
sostener el trabajo en la provisión de cuidados de las unidades familiares. 


4. Cuando los cuidadores familiares no reclaman apoyo 
porque reafirman sus roles como ineludibles 


La asociación instantánea del cuerpo de las mujeres a un rol de cuidado- 
ras, que ha resultado además en la naturalización del entorno familiar 
como el centro más propicio, fundamental y difícilmente irremplazable 
de provisión de cuidados, es uno de los principales obstáculos para ven- 
cer el contrato desigual de género en la organización social de los cuida- 
dos. Todos estos imaginarios no solo han tenido efectos en los roles que 
asume el Estado en la organización social de los cuidados, sino que tam- 
bién han ocasionado, como se presenta en esta sección, que dentro de las 
mismas familias se marquen ciertas expectativas, y percepciones —que 
ahondan la desigualdad social y de género que caracteriza a las redes de 
provisión y recepción de cuidados— frente a sus propias responsabili- 
dades y a las que debería cumplir el Estado respecto al cuidado de las 
personas mayores. 
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En el proceso de recolección de datos con las personas cuidadoras 
familiares, fue posible notar que la naturalización de su entorno como 
un espacio de provisión de cuidados no solo sale a flote cuando estas de- 
terminan las razones que las llevan a cuidar a su familiar mayor, sino, 
además, cuando establecen sus criterios y proyecciones sobre el rol del 
Estado. Los temas de salud y recreación alrededor de la población mayor 
fueron dos constantes en las respuestas sobre el papel del Estado en la ga- 
rantía de sus derechos. Para las personas cuidadoras, a fin de garantizar 
el bienestar de las personas mayores, es urgente que el Estado mejore la 
calidad y calidez de la atención médica a las personas de edad avanzada 
y que, a la vez, incremente el número de espacios a los que estas pueden 
acudir para compartir con gente de su edad y ocupar su tiempo libre. El 
testimonio de Fabián advierte esta percepción: 


Lo que necesita mi mamá y todos los adultos mayores es recursos físicos 
y profesionales en los hospitales, porque esta es la época de las enfer- 
medades. Con los años aumentan las necesidades de cosas para la salud 
y también para que mi mamita se entretenga. Es muy difícil. El adulto 
mayor necesita recreación, por lo menos infraestructura para mejorar 
aspecto social, para entretenerse (13 de agosto de 2016). 


Aunque, definitivamente, el acceso a sistemas de salud eficientes y a 
espacios recreacionales constituye un apoyo crucial a la labor de cuidado 
de las familias, estos factores son apreciados por las personas entrevista- 
das como mecanismos sustanciales que incrementan directamente la ca- 
lidad de vida de las personas mayores. Los entrevistados no los vinculan a 
dispositivos que podrían posibilitarles redistribuir la carga de su trabajo 
de cuidado. En ese sentido, de primera mano, las personas entrevistadas 
señalan que el Estado ha hecho muy poco por la población mayor, dado 
que aún son escasos la infraestructura y los recursos de salud disponibles 
para aportar a su bienestar. 

A la par, los testimonios en torno a la falta de recursos para cuidar con 
calidad dentro de casa y sobre la serie de inconvenientes que ha represen- 
tado para las personas familiares el no saber cómo responder a diversas 
circunstancias del cuidado surgieron con regularidad. El caso de Cecilia, 
quien cuida de su mamá, Inés, es un reflejo de esta situación. Cuando 
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Inés sufrió una fractura en su pierna derecha que la dejó impedida para 
caminar, el inicio de su etapa de dependencia representó un quiebre en 
la vida de Cecilia: 


Cuando mamá salió de la clínica luego de la operación de su pierna, na- 
die se imaginó lo que sería al llevarla a la casa. Yo tenía una persona que 
la cuidaba de lunes a viernes, pero sábado y domingo me dejaron a mi 
solita. En ese tiempo era supercomplicado virarla a mi mamá. Yo ahí le 
llamaba al doctor y le decía qué hago con mi mamá, yo estoy solita. Yo 
no la podía mover y ella tenía que hacer rehabilitación. También había 
que hacerla rodar para cambiar la sábana. Yo ahora he aprendido mucho 
pero en ese entonces no sabía nada. Yo realmente me ponía a llorar (8 de 
junio de 2016). 


Frente a esta situación, Cecilia optó por contratar a una persona que 
asista los fines de semana a hacer la rutina habitual de aseo a Inés. La en- 
trevistada admite que sin la ayuda de cuidadoras remuneradas hubiese 
sido imposible atender de forma adecuada a su mamá, porque nunca 
tuvo una fuente de aprendizaje confiable sobre cómo proceder frente a 
ciertas tareas de cuidado. 

Simultáneamente, otro grupo de personas entrevistadas también 
manifestaron no contar con la misma posibilidad de Cecilia para invertir 
recursos en cuidados profesionales externos. No obstante, señalaron que 
el afecto que solo se despliega en el ámbito familiar puede convertirse, 
entre tantas cosas, en un incentivo para sortear todo tipo de barreras en el 
trabajo de cuidados. Ese es el caso de Jacqueline. Ella recibe un sueldo por 
parte de todos sus hermanos a cambio de ejercer los trabajos de cuida- 
dos permanentes para su madre, que padece de párkinson. Jacqueline no 
cuenta con ninguna formación en cuidados a largo plazo, sin embargo, 
afirma: «Yo solita yendo al hospital, poco a poco de lo que me decían los 
doctores, con amor aprendí para poder ayudar a mi mamá [...]. Ella me 
dio la vida, y ahora tengo que cuidarla como ella me cuidó a mí. Nadie 
más la va a poder cuidar igual» (3 de julio de 2016). De manera similar, 
Cristina también destacó en su testimonio la trascendencia del afecto, 
como una característica sustancial de las familias que las convierte en es- 
pacios insustituibles del cuidado: 
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A muchos ancianitos que están en los asilos les cuidan [...] pero si no les 
ven a sus hijos se van a sentir muy mal. Pueden tener la mejor atención, 
la mejor medicina, pero si no tienen afecto se van a sentir mal. Entonces 
la mejor medicina para cualquier adulto mayor tenga la enfermedad que 
tenga es estar con los hijos, es verse amado por todos (3 de julio de 2016). 


Igualmente, fueron constantes los testimonios acerca de la imposición 
social de las familias para cuidar de sus parientes mayores, atendiendo a 
una deuda de cuidado con ellos, que no se puede sortear, porque moral- 
mente deja en suspenso ese gesto de reciprocidad, y eso, para las famil- 
ias, es un acto reprochable. Por ejemplo, Martha trasluce este escenario 
así: «Un abuelito o una abuelita es una persona que dio su vida por cuidar 
a sus hijos y a sus nietos, y lo mínimo que podemos hacer por ellos como 
familia es darles una vida digna, una vida en la que se respeten sus dere- 
chos, una vida en la que sean valorados, escuchados y atendidos» (Mar- 
tha, 13 de junio de 2016). 

Las experiencias de Jacqueline, Cristina y Martha evidencian que, por 
un lado, la idea de las familias vista como una fuente inagotable de amor 
y afecto, y, por otro, el imperativo moral en relación con saldar la deuda 
social con las personas mayores son percepciones que las personas prov- 
eedoras de cuidados han colocado como justificaciones para atribuir a 
los espacios familiares las características de óptimos y propicios para 
otorgar cuidado. Más allá de las inequidades de clase y género, las ten- 
siones, conflictos, desazones, falta de capacidades y recursos, como los 
advertidos en el caso de Cecilia; la familia está abocada a cuidar por so- 
bre todas las cosas. Por esa razón, ninguno de los entrevistados indicó su 
malestar o disconformidad con el hecho de que el Estado haya tomado 
una posición tan pasiva para responder a sus demandas como personas 
cuidadoras, ni mucho menos con la idea de que el mercado tampoco se 
ha presentado como una alternativa oportuna y accesible para solventar 
esas dificultades. 

La noción de corresponsabilidad respecto al cuidado de las personas 
de edad avanzada surgió únicamente cuando se preguntó a los familiares 
sobre las responsabilidades que, en torno a los cuidados, podría o debería 
asumir el Estado. Nadie admitió como posibilidad centrar en su totalidad 
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en las esferas públicas las demandas de cuidado de las personas mayores. 
De forma generalizada, se podía intuir poca confianza en las capacida- 
des y voluntad del ámbito estatal para llevar adelante responsabilidades 
vinculadas al cuidado. Inclusive, esta percepción se vio fortalecida con el 
hecho de que nadie manifestó conocer sobre las modalidades de atención 
disponibles para personas mayores que cuentan con bajos niveles socioe- 
conómicos ofrecidas por el MIES. El testimonio de Sonia ejemplifica es- 
tas percepciones: 


Mis padres, gracias a Dios, no han necesitado beneficios del Estado. 
Ni siquiera sé que servicios tiene el Estado para los adultos mayores. 
Pero se ven muchos botados en las calles, aún. Se ven muchos adultos 
mayores que pasan cosas tristes y solos. Entonces no sé si se está abar- 
cando todo lo que el Estado promociona. Yo todavía veo en las noticias 
que los adultos mayores mueren solos en sus casas porque no tienen 
quien los vea. No sé dónde están las políticas estatales. No entiendo 
cómo llegan adultos mayores a un hospital con un grado de desnutrición 
tan grande. ¿Dónde estaban las políticas estatales? (13 de junio de 2016). 


Para un grupo de personas entrevistadas, la única alternativa de cui- 
dado que no sea la familia es la ofrecida por los centros gerontológicos 
privados, que para la mayoría tampoco es considerada una opción plau- 
sible, no solo por su alto costo, sino también porque simbolizan todo lo 
contrario a lo que la familia puede suministrar: desatención, escasez de 
afecto, olvido, abandono, etc. El testimonio de Mercedes trasluce esta 
percepción sobre estos lugares de atención privada: 


Cuando mi mamá sufrió la fractura de su pierna, con dos hermanos 
recorrimos centros de cuidado del adulto mayor y realmente son una 
calamidad. A nosotros se nos iban las lágrimas. Entras y esas casas hue- 
len a orinas. Eran 12:30 del día y los viejitos estaban en el patio, con un 
chupete y una galleta. Les tienen completamente hacinados. No tienen 
habitaciones confortables, sino que están en medias aguas húmedas en 
la parte de atrás de las casas (8 de junio de 2016). 


Más allá de cuestionar la veracidad de la afirmación de Mercedes, cabe 
mencionar que este tipo de imágenes son las que comúnmente se gener- 
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alizan sobre la institucionalización del cuidado. Son este tipo de percep- 
ciones las que han conducido, sobre todo entre las mujeres cuidadoras 
y su entorno social, a considerar que es más favorable para la persona 
mayor que ellas renuncien a otras actividades, sacrifiquen tiempo, re- 
cursos y energías para dedicarse a cuidar. El cuidado afectuoso, que se 
posterga como una deuda intergeneracional en los círculos familiares, 
se convierte en un imperativo en vigilancia constante bajo la lupa de la 
sanción social. Estos elementos vistos por las personas como «comprom- 
isos con el cuidado» de sus parientes mayores conducirían a las familias 
a prescindir de otras alternativas de cuidado, incluso las ofrecidas por 
el mercado como opciones posibles para redistribuir los roles de cuida- 
do. En esta línea es destacable que no solo la clase se concibe como una 
barrera para socializar las demandas de cuidado, sino que, sumados a 
ella, y como factores igual de cruciales, cuentan los imaginarios sobre 
los potenciales perjuicios y amenazas de otros ámbitos proveedores de 
cuidados, en la oferta tanto pública como privada. En este punto resulta 
llamativo que el escepticismo y la falta de confianza sobre las capacidades 
de cuidado en otras instancias, de ninguna forma, saltan a la luz en los 
testimonios de las personas entrevistadas al hablar del cuidado propor- 
cionado en entornos familiares. 

Por su parte, otro grupo de entrevistadas se reapropió del discurso 
oficial y destacó la factibilidad del Estado como proveedor de cuidados, 
pero únicamente cuando se trate de atender las necesidades de personas 
mayores en condiciones de pobreza, que no han podido trabajar para re- 
cibir una jubilación adecuada, que han envejecido en soledad y no pueden 
solventar su cuidado, o bien aquellas que han sido abandonadas por sus 
familiares. Sobre esto, César fue enfático al afirmar lo siguiente: 


Supongamos que el adulto mayor no tiene familia, entonces el Estado 
debe hacerse cargo, pero mi papá, sí tiene quien responda por él, no 
puedo decirle al Estado que se haga cargo. También hay casos de famili- 
as que teniendo posibilidades le dejan abandonado al adulto mayor. Las 
leyes tienen que estar claras. Cuando el adulto mayor tiene familia, no 
le pueden botar. Si está solo, el Estado le debe cuidar, no tiene por qué 
estar en la calle mendigando (1 de julio de 2016). 
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Así, las ideas sobre la incapacidad de ciertos actores, como el Estado o 
los centros geriátricos, para brindar cuidado de calidad, o sobre la nece- 
saria focalización de acciones y programas entre la población mayor, re- 
flejan el alcance de la interiorización del discurso que naturaliza al ámbi- 
to familiar como un espacio suficiente e idóneo para desarrollar las tareas 
de cuidado. La asimilación de estos roles como invariables e inflexibles 
ha conducido a la normalización de la distribución desigual de respons- 
abilidades en la organización social del cuidado. Para el Estado es útil 
manejar un discurso de corresponsabilidad, por cuanto, en el horizonte 
de compartir roles con las familias, se ha legitimado la facultad, por un 
lado, de monopolizar en ellas las tareas para el aseguramiento del biene- 
star de la población mayor en alusión a las destrezas innatas de cuidado 
que se fortalecen dentro de los hogares. Y, por otro lado, la retórica de la 
corresponsabilidad también le ha permitido al Estado deslindarse de su 
responsabilidad pública en inversión de recursos y capacidades para las 
personas cuidadoras, argumentando que estos aspectos no constituyen 
una prioridad, puesto que se gestionan espontáneamente en el entorno 
privado de las propias familias. Paralelamente, estas han interiorizado 
este papel, ensamblando argumentos para defender el tipo de cuidado 
«ideal» y «moralmente superior» que proveen, y para justificar la figura 
de la mujer cuidadora afectuosa y competente que se genera y forma en 
sus círculos, a través de la división desigual y sexista de roles entre sus 
propios miembros. 


5. Conclusiones 


Este estudio exploró las percepciones acerca de la interacción de las polí- 
ticas destinadas a personas mayores implementadas por el Estado ecua- 
toriano y la propia agenda de las familias integradas por parientes mayo- 
res en la ciudad de Quito, en el camino de su responsabilidad compartida, 
para velar por los requerimientos de cuidado de este grupo etario. El pro- 
ceso de realización de entrevistas con las personas responsables del dise- 
ño y aplicación de la política social de cuidados para personas mayores en 
las instancias del Estado, y con los familiares de personas de edad avan- 
zada, permitió constatar la premisa planteada al inicio de este estudio. 
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De acuerdo con las vivencias de las personas entrevistadas, el principio 
de corresponsabilidad entre el Estado y las familias para garantizar los 
derechos de las personas mayores, señalado en la Constitución del Ecua- 
dor y en los planes nacionales de desarrollo establecidos desde el 2009 
hasta el 2021, está lejos de cumplirse de forma integral y libre de esencia- 
lismos, por cuanto su práctica cotidiana se sostiene en una retórica de un 
reparto desigual e invariable de los roles que les corresponden a familias 
y Estado en la organización de los cuidados para personas mayores. 

Es posible afirmar lo anterior, dado que, con respecto a la distribu- 
ción de los papeles en torno al cuidado y aseguramiento de bienestar a 
la población mayor, se encontraron dos niveles de brechas profundas. 
La primera se vincula con la noción de una distribución desigual de re- 
sponsabilidades entre el Estado y de las unidades familiares. La segun- 
da se relaciona con la distribución inequitativa de roles de los trabajos 
de cuidados entre hombres y mujeres en el interior de los hogares. En 
otras palabras, en los imaginarios de las personas entrevistadas, se ha 
asignado automáticamente a los círculos familiares la capacidad natural 
de la provisión de cuidados, y dentro de este espacio es en las mujeres en 
quienes se ha repartido la mayor carga del trabajo de cuidado. 

Aunque la política social ecuatoriana se ha enfocado en la reducción 
de la pobreza en la adultez mayor, ofreciendo un piso de seguridad básica 
y distintas modalidades de atención a las personas mayores de escasos 
recursos económicos y sin referente familiar, estos esfuerzos no han alca- 
nzado a realizar una mirada holística e interseccional de todas las aristas 
que constituyen la provisión de bienestar para este grupo etario. Incluir 
políticas de cuidado en programas de combate a la pobreza no solo legit- 
ima la visión de la provisión de cuidado como una respuesta «asisten- 
cialista» antes que como un derecho garantizado, sino que, además, nor- 
maliza la familiarización de los cuidados. Se asume entonces como una 
realidad ineludible una función pública débil en la socialización de los 
cuidados. Esto desemboca en políticas que, al sobreestimar la solidaridad 
entre generaciones, están centradas en las personas mayores receptoras 
de los cuidados, al tiempo que niegan e invisibilizan las demandas que 
surgen desde quienes les proveen cuidados en sus entornos familiares. 
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Simultáneamente, la construcción social del cuidado como una activ- 
idad propia de las familias ha devenido en la internalización con efectos 
duraderos de esta percepción en las personas cuidadoras familiares. Es 
así como en el interior de los hogares se han ensamblado argumentos 
principalmente relacionados con la obligación moral de cuidar con el 
horizonte de legitimar, principalmente para las mujeres, la asunción de 
estas tareas, superando incluso los recursos y capacidades disponibles. 
Esto con el fin de sortear la sanción social que podría generar «el aban- 
dono de las responsabilidades heredadas» de cuidado al pariente mayor. 

Por consiguiente, uno de los retos más urgentes para abordar en el 
análisis de la corresponsabilidad y la distribución de roles entre el ámbito 
estatal y familiar es ahondar en el análisis de la reciprocidad social (Co- 
mas d'Argemir, 2014) no solo como un factor que mueve a las personas a 
brindar cuidados, sino como un elemento que interviene en cada dimen- 
sión de la organización social del cuidado. Por ello es claro que se necesita 
abandonar la idea de que de la dependencia surge el cuidado como una 
actividad en la que los «más fuertes» protegen «a los más débiles», para 
empezar a concebir a la interdependencia como un estado que caracter- 
iza nuestro estar en el mundo y que nos afecta a todos en diferentes con- 
textos y magnitudes. Entonces, si la dependencia es universal e ineludi- 
ble, no se puede resolver únicamente dentro del espacio privado. Debe 
convertirse en un asunto de carácter público y, sobre todo, colectivo, que 
faculte la distribución equitativa, flexible e intercambiable de funciones 
entre todas las dimensiones de la sociedad. En este punto también deben 
tomarse en cuenta las agendas políticas en juego, porque a través de estas 
los Gobiernos, el mercado, las unidades familiares y los grupos comuni- 
tarios negocian sus intereses y acceso a recursos. 

Finalmente, con miras a apreciar los trabajos de cuidado como una 
responsabilidad colectiva, es importante también desmantelar los mitos 
analizados en esta investigación en torno al amor, la abnegación, el sac- 
rificio y la deuda moral que se han incorporado de forma implícita en el 
entorno familiar y especialmente en los cuerpos femeninos. Justamente 
son estas generalizaciones las que impiden que las personas que otorgan 
cuidados puedan combinar sus experiencias como cuidadoras y traba- 
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jadoras con independencia de su sexo. Sobre esto, es importante remar- 
car que la superación de la división binaria y estática de roles entre hom- 
bres y mujeres debe venir acompañada de una ardua labor por romper las 
estructuras injustas de desigualdad y poder propias de un sistema capi- 
talista. Para este son sumamente útiles y favorables las disparidades en 
la distribución de roles entre hombres y mujeres y la categorización del 
trabajo doméstico que se les ha asignado a estas últimas como no remu- 
nerado, a fin de perpetuar su lógica de acumulación de riqueza y apropi- 
ación de la fuerza de trabajo. 

Por lo tanto, develar estos estereotipos y mitos sobre el trabajo de 
cuidado de la familia y, particularmente, de las mujeres, facilitaría que 
la noción de reciprocidad social en las que se asientan nuestras depen- 
dencias pueda extenderse de las fronteras familiares para ubicarse como 
un asunto público que debe incluirse como uno de los elementos para la 
garantía integral de bienestar de toda la población en todas sus etapas del 
ciclo de vida. 
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Resumen: En este artículo analizamos la realidad cotidiana de hombres 
que, estando todavía en edad laboral, toman la decisión de abandonar 
sus actividades profesionales para dedicarse al cuidado de sus esposas 
o de sus hijos adultos dependientes. Se trata de hombres que han prio- 
rizado los cuidados y que ejercen de cuidadores en el entorno familiar, 
combinando los recursos que ponen a su disposición el mercado, el sec- 
tor público o las iniciativas sociales comunitarias. Entendemos que un 
suceso inesperado que afecta a la salud plantea lógicas específicas en la 
forma de afrontar el cuidado y el rol asumido por el cuidador. A partir de 
una metodología cualitativa, analizamos cómo entienden el cuidado los 
padres y maridos cuidadores; qué tipo de cuidados realizan; cómo orga- 
nizan y distribuyen la provisión de cuidados; cuál es la actitud moral con 
que afrontan los cuidados; y qué conflictos y malestares emergen de la 
situación de cuidado. Todo ello en el marco de las motivaciones y con- 
texto que abocan a estos hombres a la decisión de cuidar. Lo relevante a 
nivel teórico es entender que estos hombres que deciden cuidar ponen 
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en tensión las prescripciones derivadas del género con las obligaciones 
generadas por el parentesco. 


PALABRAS CLAVE: Cuidado; hombres cuidadores; cuidado familiar; género; 
parentesco. 


Asrracr: In this article, we analyze the daily reality of men who, whilst 
still of working age, take the decision to abandon their professional 
activities to dedicate themselves to caring for their dependent wives or 
dependent adult children. These are men who have prioritized care and 
who act as caregivers in the family setting, combining the resources 
made available to them by the market, the public sector or community 
social initiatives. We understand that an unexpected event that affects 
health raises specific questions regarding the provision of care and the 
role of the caregiver. Using a qualitative methodology, we analyze how 
care is understood by father and husband caregivers; what type of care is 
provided; how they organize and distribute the provision of care; what is 
the moral attitude that they adopt towards care; and what conflicts and 
discomforts arise from the caregiving situation. All of this is examined in 
the frame of the motivations and context that cause these men to adopt 
the role of caregiver. At a theoretical level, it is important to understand 
that these men wo decide to provide care generate tension between 
gender prescriptions about care provision and the obligations resulting 
from kinship. 


KEywORDs: care; male caregivers; family care; gender; kinship. 


Hombres que deciden cuidar a personas adultas dependientes en el contexto familiar. 


1. Introducción' 


Las sociedades contemporáneas afrontan los cuidados de las personas 
adultas dependientes mediante sistemas complejos que combinan dife- 
rentes recursos entre los cuales la familia sigue teniendo un papel esen- 
cial. La llamada organización social de los cuidados (Daly y Lewis, 2000; 
Razavi, 2007) pivota sobre cuatro pilares básicos: la familia, el Estado o 
las políticas públicas, una amplia gama de servicios proporcionados por 
el sector privado y el ámbito comunitario. La forma en que se combinan 
las políticas públicas y los recursos privados depende tanto del modelo de 
estado de bienestar como de la situación económica y organizativa de las 
familias. Barajando estas variables, las familias se organizan y encajan 
las piezas que componen su particular mosaico de recursos de cuidado 
(Soronellas y Comas d'Argemir, 2017). Las demandas de cuidado y la di- 
ficultad de proveerlas se han conformado como una «crisis» en Europa 
(Benería, 2008; Comas d'Argemir, 2014; Pérez Orozco, 2006), y el cuidado 
familiar ha pasado a ser un elemento central, que se ha visto reforzado 
por los procesos de deinstitucionalización y refamiliarización que son 
resultado del impacto de la crisis económica iniciada en el 2008 (y actu- 
almente de la covid-19). 

La literatura académica ha constatado que las mujeres son las princi- 
pales agentes de cuidado, tanto si este se efectúa en la familia de forma 
remunerada como en los empleos de cuidado; tanto si se trata de per- 
sonas enfermas o vulnerables como si se trata de personas que puedan 
valerse por sí mismas. Las mujeres concentran, pues, las prescripciones 
morales y de género por las que se hallan obligadas a cuidar. Los cambios 
sociales y culturales, en la familia y en la vida de las mujeres, están ace- 
lerando la incorporación de los hombres al cuidado, especialmente en la 
crianza de los hijos (Alméras, 2000; Meil, 1997; Hanlon, 2012; Abril y otros, 
2015), y también, aunque menos, al cuidado de personas adultas depen- 


1 Este artículo se enmarca en dos investigaciones más amplias. La primera es «Hombres cuidadores. 
Retos y oportunidades para reducir las desigualdades de género y afrontar las nuevas necesidades 
de cuidados», RecerCaixa, programa impulsado por la Obra Social “la Caixa” con la colaboración de 
la Asociación Catalana de Universidades Públicas (2014ACUPo00045). La segunda es «El compromiso 
de los hombres con los cuidados de larga duración. Género, generaciones y culturas del cuidado», 
Proyectos I+D+i del Ministerio de Economía y Competitividad. (FEM2017-83517-R). En ambos casos 
la IP principal es Dolors Comas d'Argemir. 
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dientes, muy especialmente maridos ancianos que asisten a sus esposas 
ancianas y que al estar jubilados no desasisten sus obligaciones laborales 
(Calasanti y Bowen, 2006; Comas d'Argemir, Alonso y Deusdad, 2018; Mi- 
lligan y Morbey, 2016; Russell, 2001). 

En este artículo nos acercamos a la realidad cotidiana de hombres 
que, estando todavía en edad laboral, toman la decisión de abandonar 
sus actividades profesionales para dedicarse al cuidado de sus esposas o 
de sus hijos adultos en situación de dependencia. Exploramos las lógicas 
de la incorporación de los hombres al cuidado de sus familiares a partir 
de la descripción y análisis de casos significativos: maridos que aceptan 
y normalizan el cuidado; otros que lo sienten como una obligación que 
provoca malestar; y padres que se abocan al cuidado de hijos enfermos y 
dependientes desde un cuidado experto y militante que intenta resolver 
el presente y prever el futuro de la situación. 

En artículos anteriores (Soronellas y Comas d'Argemir, 2017; Aguilar, 
Soronellas y Alonso, 2017; Comas d'Argemir y Soronellas, 2019), hemos 
abordado la situación de hombres que cuidan de sus esposas o de sus pa- 
dres/madres en la vejez, situaciones de cuidado que son asumidas como 
«naturales» dentro de la lógica del curso de vida. En este texto hemos 
querido omitir los cuidados en la vejez, y tratar específicamente la situ- 
ación de hombres que, ante el advenimiento de una situación de enfer- 
medad física o mental que no permitirá a las personas afectadas (esposas 
o hijos) llevar una vida completamente autónoma, han abandonado sus 
ocupaciones laborales para poder dedicarse al cuidado. Entendemos que 
la irrupción de un suceso inesperado en la salud dibuja un contexto que 
puede tener lógicas específicas en cuanto ala forma de afrontar el cuidado 
y el rol asumido por el cuidador. El reto de este artículo es analizar cómo 
entienden el cuidado los padres y maridos cuidadores entrevistados; qué 
tipo de cuidados realizan; cómo organizan y distribuyen la provisión de 
cuidados; cuál es la actitud moral con que afrontan los cuidados, y qué 
conflictos y malestares emergen de la situación de cuidado. Todo ello en 
el marco de las motivaciones y contexto que abocan a estos hombres a la 
decisión de cuidar. 
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Los casos analizados proceden de los datos recogidos en una inves- 
tigación en curso sobre hombres cuidadores realizada en Cataluña (Es- 
paña). Para esta investigación hemos efectuado 208 entrevistas a hom- 
bres que cuidan en el entorno familiar, a hombres que hacen trabajos 
remunerados de cuidados, y a gestores de servicios de cuidados (públicos 
y privados), así como a personas receptoras de cuidados, con el objetivo 
de evaluar las barreras culturales y de oportunidad que inciden en la im- 
plicación de los hombres en los trabajos de cuidados, así como los mode- 
los emergentes. La investigación se ha centrado en los cuidados de larga 
duración de personas adultas con alto grado de dependencia, excluyendo 
la atención estrictamente sanitaria para centrarnos en el cuidado soci- 
al (Daly y Lewis 2000). Los seis casos trabajados en este artículo forman 
parte de las 49 situaciones de cuidado familiar que fueron recogidas du- 
rante el trabajo de campo realizado entre 2015 y 2016. 


2. Maridos y padres cuidadores: produciendo género y 
parentesco 


El hecho de que un suceso inesperado irrumpa en la salud de los familia- 
res más próximos es un factor desencadenante para la implicación de los 
hombres en el cuidado, lo que redefine los roles y contenidos de género y 
de parentesco (Banens y Marcellini, 2015). Sin embargo, no es un factor 
suficiente, ya que ha de ir acompañado de otros aspectos de carácter la- 
boral, social y político que actúan como condicionantes. 

Desde el punto de vista laboral, hay que tener en cuenta el papel mate- 
rial y simbólico que tiene el trabajo remunerado en la construcción de la 
masculinidad. Se ha demostrado que, en el caso de España, así como de 
los países mediterráneos, el trabajo es un atributo de importancia central 
para los hombres, especialmente para los de clase obrera, de quienes se 
considera que depende el sustento de ellos mismos y de sus familias, en 
tanto que las mujeres tienen el rol de cuidar (Borrás, Moreno, Castelló y 
Grau, 2012). Hemos de considerar, pues, cuáles son las situaciones que 
permiten prescindir del trabajo remunerado, rompiendo, así, las pres- 
cripciones de género, y priorizar el cuidado de familiares, siguiendo las 
obligaciones derivadas del parentesco. 
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Desde la perspectiva social y política hay que tener en cuenta justa- 
mente el rol de las políticas públicas en la provisión de cuidados, pues ello 
incide en las familias. En el caso de España o de Italia, por ejemplo, con 
un welfare poco generoso, se exacerba el rol de la familia, y la solidaridad 
intergeneracional deviene imprescindible (Saraceno, 2010). Esto supone 
una sobrecarga en las familias en materia de recursos, de gasto econó- 
mico y de tiempo. Es una especie de solidaridad obligada revestida de 
moralidad. 

Planteamos, pues, que esta priorización del cuidado por parte de los 
hombres es una elección condicionada, cosa que intentaremos mostrar. 
Pero lo relevante a nivel teórico es entender que estos hombres que deci- 
den cuidar ponen en tensión las prescripciones derivadas del género con 
las obligaciones generadas por el parentesco. 

El parentesco es, como el género, una construcción social que debe ser 
tenida en cuenta para entender el modo en que se produce la organiza- 
ción social de los cuidados. Las familias son instituciones de poder que 
jerarquizan a sus miembros a partir de una estructura según la cual el gé- 
nero, la generación y la posición genealógica se combinan para distribuir 
las responsabilidades del cuidado de sus miembros. Se producen, pues, 
intersecciones entre el género y el parentesco que deben ser analizadas 
como tales (Collier y Yanagisako, 1987). Las mujeres reciben de la sociedad 
la responsabilidad del cuidado en su condición de mujeres y también por 
ser madres, esposas e hijas; no obstante, la obligación de cuidar vincula- 
da al rol de parentesco ha sido menos problematizada que el género en la 
literatura académica (Comas d'Argemir y Soronellas, 2019). 

Sostenemos que el parentesco se construye y reproduce a través del 
ejercicio del cuidado y que las formas de cuidar y ser cuidado configuran 
el parentesco y estructuran las relaciones entre los parientes (Carsten, 
2.000; 2004; Borneman, 1997). Cuidar es la expresión más importante del 
ejercicio del parentesco, a la vez que hacer de pariente es, sin duda, pro- 
veer cuidados a los miembros de la familia. 

El cuidado puede expresar también la finalización del vínculo y el ele- 
mento más significativo de la ruptura entre familiares es la omisión de 
asistencia, la ausencia de preocupación mutual. Es el caso de las situacio- 
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nes de divorcio, donde los excónyuges se desentienden de los cuidados de 
los exparientes afines (Roigé y Soronellas, 2018). Sahlins (2011) se refiere 
a la «mutualidad del ser» (mutuality of being) para explicar el vínculo entre 
las personas emparentadas, a las que define como personas que partici- 
pan de la existencia de las demás, ejercen la mutualidad, participan de 
la vida de otros con o sin vínculos biológicos. Carsten (2013) apostilla a 
Sahlins que también existe una cara amarga en la experiencia del paren- 
tesco, que también hay conflicto y que las relaciones pueden ser dañinas 
y hasta disolverse o desaparecer. Sin duda, el parentesco es un entramado 
complejo de relaciones y sentimientos, positivos y negativos, que pueden 
ser visibilizados perfectamente en las situaciones de cuidado y muy es- 
pecialmente en las situaciones de atención familiar a las personas adul- 
tas, enfermas o ancianas, puesto que son percibidas culturalmente como 
una carga (Manceron y Segalen, 2012) y pueden generar contradicciones 
y conflictos entre quienes se sienten obligados a llevarla. 

Los hombres que cuidan priorizan el vínculo del parentesco por enci- 
ma de los dictados del género, algo que les permite no cuestionar demasi- 
ado su masculinidad (Comas d'Argemir y Soronellas, 2019). Son hombres 
que, hasta un cierto punto, para asumir las responsabilidades de cuidado 
(como veremos en el análisis de los casos) cruzan las barreras del género y 
transgreden la masculinidad hegemónica care free (Connell, 1995; Connell 
y Messerschmidt, 2005) y los modelos de cuidado en los que fueron soci- 
alizados. Los hombres expresan desde la conyugalidad y la paternidad la 
obligación moral que les compromete a cuidar de sus esposas e hijos. El 
sentido de esta obligación reside en la concepción del cuidado como un 
don que genera deuda social (Comas d'Argemir, 2017), que crea vínculo 
social y que circula recíprocamente entre generaciones y entre cónyuges. 
Como señalan Comas d'Argemir y Chirinos (2017), se han producido cam- 
bios en el sentido de la reciprocidad del cuidado. El mismo hecho de que 
implique a los hombres ya es una novedad, pero también se ha transfor- 
mado el sentido de la circulación intergeneracional del cuidado, que ha 
dejado de ser circular (los padres cuidan a los hijos y estos devuelven el 
cuidado a los padres en la vejez) para pasar a ser lineal (los padres cui- 
dan a los hijos y estos devuelven formas de gestión indirecta del cuida- 
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do). Respecto al cuidado conyugal, los hombres en su rol de breadwiners, 
se consideraban liberados de proveerlo, y ante una situación de necesi- 
dad de atención, las hijas o las nueras eran las responsables del cuidado 
siguiendo el modelo de reciprocidad circular mencionado. Los datos de 
nuestra investigación muestran que actualmente los maridos se compro- 
meten con el cuidado de sus esposas, un cuidado que ellos entienden en 
el contexto de la devolución de los dones de cuidado que han recibido de 
ellas a lo largo de la vida. 

Los compromisos de cuidado de los maridos y padres que cuidan son 
asumidos desde la moral del parentesco, pero, al mismo tiempo son ne- 
gociados tomando en cuenta no tan solo el rol de género y parental, sino 
también atendiendo a las condiciones sociales y económicas y a la dispo- 
nibilidad de recursos de atención (Finch, 1989). Los roles de parentesco se 
negocian y se transforman, modificando, si es conveniente, el sentido de 
obligación y de reciprocidad que se les atribuye. Debemos tener en cuen- 
ta, además, que las transformaciones de la familia y de la sociedad han 
contribuido a hacer más electivas las obligaciones del parentesco, pero 
sus bases morales, aunque transformadas, siguen vigentes. 

A continuación, presentamos seis casos de maridos y padres que han 
asumido el cuidado de esposas e hijos en situaciones inesperadas e inde- 
seadas. El compromiso adquirido es expresado desde la obligación mo- 
ral, desde la reciprocidad, desde los afectos y la recompensa emocional, 
pero también desde la contradicción, el malestar y el conflicto. Los casos 
nos permiten comprender por qué se toma la decisión de dejar el trabajo 
remunerado para atender los cuidado, cómo se asume y organiza la si- 
tuación, compartiendo con otros familiares, con la red social y comuni- 
taria, o con personas remuneradas. Nos interesa también describir con 
qué actitud se afronta la interdependencia con la persona cuidada, desde 
la normalidad y el consentimiento o desde el conflicto y el malestar. Y, 
por último, ¿qué significa cuidar para cada uno de ellos? Es interesante 
observar si el cuidado se entiende como algo complejo y holístico, que 
tiene que ver con la gestión y el mantenimiento de la vida atendiendo al 
bienestar físico y emocional de las personas (Pérez-Orozco y López-Gil, 
2011), o silos cuidados se conciben desde el conocimiento experto y la ad- 
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ministración de atenciones más centradas en la gestión de las dolencias 
o, incluso, en la previsión del futuro de la persona cuidada. 


3. Maridos cuidadores de esposas enfermas 
3.1 Mikel: «Decidimos que mejor que yo no la iba a cuidar nadie» 


Mikel tiene 53 años y su mujer, Menchu, tiene una enfermedad rara que 
comenzó a manifestarse en 1993, cuando ya tenían una hija. Dos años 
después estaba en una silla de ruedas y cinco años más tarde había de- 
rivado en una tetraplejia. Residían en el País Vasco, y en 2002 decidieron 
trasladarse a Cataluña, donde pudieron construir su casa adaptada. Mi- 
kel decidió dejar su trabajo para cuidar a su esposa. 

Menchu obtuvo una pensión de gran invalidez, lo que les aseguraba 
no tener problemas económicos. Tuvieron durante un tiempo una mujer 
contratada durante algunas horas al día, pero, según Mikel: «Haciendo 
números, me salía más a cuenta casi quedarme en casa que ira trabajar». 
Según Mikel, la percepción de la pensión les ha dificultado acceder a otros 
apoyos públicos y tan solo ha conseguido ayudas para eliminar las barre- 
ras arquitectónicas de su domicilio. 

A pesar de que Mikel afirma que a su mujer le costaría tener a alguien 
desconocido en la casa, señala que sería bueno para él poder contar con 
alguien durante unas horas que le permitiera tener tiempo libre. Su hija 
vive en la ciudad de Tarragona con su marido y su hijo y le ayuda ocasi- 
onalmente, pero Mikel expresa no querer «cargar a [su] hija con los pro- 
blemas de [su] mujer», al tiempo que enfatiza que a su esposa cada vez 
le cuesta más estar sola o estar sin él. Esto tiene implicaciones para sus 
propias necesidades de cuidado: no es posible enfermarse, según sus pa- 
labras, ya que tendría consecuencias en la atención a su esposa. Es por 
ello que en su proyección de futuro imagina buscar una residencia donde 
puedan vivir juntos. 

Cuidar es para Mikel «estar con ella», lo que incluye tanto las activi- 
dades instrumentales como las más relacionales. Esta situación no está 
exenta de complejidades porque estar todo el día juntos no es fácil y «lo 
bonito», según dice, sería estar todo el tiempo hablando, pero el cuidado 
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requiere muchas otras cosas. Mikel indica que el hecho de que su mu- 
jer tenga una dependencia física pero no cognitiva significa que «ella es 
quien dirige» y él, quien ejecuta, lo cual implica negociaciones e incluso 
tensiones. 


3.2 Darío: «Prefiero tener el estrés yo que no tenerla a ella» 


Dos años y medio atrás, Mónica, la esposa de Darío, de 43 años, fue di- 
agnosticada con una enfermedad autoinmune grave. Según el relato de 
ambos, los primeros indicios de la enfermedad se remontan probable- 
mente al momento posterior al nacimiento de su hija pequeña (tienen 
dos), cuando le diagnosticaron una depresión posparto. El proceso de 
aparición y diagnóstico de esta enfermedad degenerativa es narrado 
como algo largo y angustiante. Las primeras manifestaciones aparecie- 
ron de forma repentina y resultaban muy invalidantes. La imprevisibi- 
lidad y la dificultad de poder ejecutar tareas cotidianas son remarcadas 
por Darío como dos cuestiones fundamentales para comprender por qué 
y cómo desempeña su papel de cuidador. 

A raíz de la enfermedad de Mónica, Darío decidió dejar el empleo a 
media jornada que tenía, pues explica que era imposible continuar tra- 
bajando y, además, asumir el cuidado de su esposa y de los hijos. En el 
momento de la entrevista, desempeñaba algunas actividades de forma 
desregulada para obtener ingresos y, remarcando su papel activo en las 
gestiones administrativas, había tramitado una pensión de invalidez 
para Mónica. No ha logrado obtener prestación económica alguna ni ac- 
ceder a un servicio de atención domiciliaria. Por todo ello, la situación 
económica de ambos se ha visto profundamente afectada. 

La relación con familiares y amistades a raíz de la enfermedad se ha 
visto deteriorada. En el caso delos primeros, la pareja señala un alto grado 
de incomprensión de la enfermedad de Mónica, además de que geográfi- 
camente se encuentran distantes. Respecto de los segundos, como sucede 
en varios casos similares, los amigos van desapareciendo. Si bien el matri- 
monio recurre a una iglesia, no la señalan como un apoyo, más allá de par- 
ticipar en algunas de las actividades. Algo similar sucede con asociaciones 
de personas afectadas por la misma enfermedad que Mónica. 
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Mónica puede en ocasiones ejecutar ciertas tareas de cuidados en re- 
lación con sus hijos, pero no puede programarse que sea ella quien las 
desempeñe. Sin embargo, dado que su capacidad cognitiva no está afec- 
tada, Darío afirma que es ella quien planifica y él, quien ejecuta. Darío 
describe en su relato cómo desde un primer momento de confusión por 
el advenimiento de una situación grave e inesperada su vida cotidiana y 
su rol en la familia se fueron transformando para convertirse en «las pier- 
nas» de su mujer, como él describe. Pero esta transformación es narrada 
sin cuestionamientos, como una respuesta natural a la excepcionalidad 
de las circunstancias: «Somos una familia, somos un paquete». Señala, 
no obstante, las dificultades derivadas de la falta de recursos a que se 
enfrentan, especialmente desde los servicios públicos. Su principal de- 
manda al respecto sería poder contar con una persona —una mujer, se- 
gún señala— que pudiera cuidar a su mujer de forma remunerada, brin- 
dándole tiempo a él, y, también porque, según afirma, una mujer puede 
llegar a donde él no llega. Cuidar para él es «estar pendiente de todo», 
atender a su mujer es, nos dice, «como tener otro niño». 


3.3 Miguel: «El cuidador es vampirizado o comido por la persona que 
cuida» 


Miguel tiene 63 años, está jubilado y vive con Antonia, su esposa, quien 
sufrió un ictus que le dejó con un 83% de minusvalía. Mantenían una di- 
visión de tareas tradicional: su esposa se dedicaba al cuidado de la fami- 
lia mientras él trabajaba largas jornadas fuera de casa. Miguel tuvo que 
adelantar sus previsiones de jubilación y dedicarse a cuidar de su esposa. 

Antes de sufrir el ictus, Antonia se desplazaba periódicamente a An- 
dalucía para cuidar a su madre. Este cuidado intergeneracional no se 
produce en el caso de las hijas de Miguel; ambas tienen sus empleos e 
hijos y una de ellas vive lejos. Han contribuido a readaptar la vivienda de 
sus padres y les visitan ocasionalmente, pero no son un gran apoyo para 
Miguel. Él lamenta la pérdida de libertad, el fracaso de los proyectos de 
futuro y el hecho de tener una relación tensa con su esposa y sus hijas. Se 
siente incomprendido y no cuenta con un grupo de amistades con quien 
poder compartir su situación. Lo expresa claramente cuando señala que 
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el cuidado «vampiriza», una expresión que ilustra la sensación de ahogo 
que experimenta. 

Recibe apoyo diario de una trabajadora familiar y de una trabajado- 
ra del hogar contratada. Su esposa es atendida también en un centro de 
día de una fundación privada algunos días por semana. Esto permite a 
Miguel disponer de tiempo libre, «escapar», aunque lo utiliza también 
para visitar a su propia madre, de 96 años, a quien cuida la hermana de 
Miguel. Las tardes y los fines de semana son particularmente difíciles 
puesto que debe asumir solo y sin relevo las tareas de cuidado. Para Mi- 
guel su esposa «no es la de antes, es otra persona», y si bien las tensiones 
conyugales eran previas a la enfermedad, se han ido acentuando. Lo que 
le ha llevado a pensar en separarse. Ante esta debilidad del vínculo en tér- 
minos afectivos y de planes conjuntos, lo que queda es un sentido de obli- 
gación hacia la madre de sus hijas, según él mismo dice. Este sentido de 
obligación, arraigado en el sistema de valores en el cual fue educado, es el 
que le motiva a seguir cuidando de su esposa, no sin dejar de expresar el 
conflicto que le supone no poder disfrutar de su propia vida. 


3.4 Entre la naturalización y los malestares 


Como hemos señalado, en los tres casos, las situaciones de dependencia 
se manifestaron de manera imprevista en parejas que aún se encontraban 
en edades activas o cercanas a la jubilación. La vinculación con el mundo 
laboral y la situación socioeconómica son esenciales para comprender la 
manera de estructurar, gestionar y actuar de estos maridos cuidadores 
en cuanto a la situación de dependencia. Cuidar necesita tiempo y re- 
cursos, por lo que quienes se encontraban trabajando debieron anticipar 
sus retiros y gestionar con dificultad los recursos económicos y servicios 
procedentes de un sistema de protección social que resulta escaso. 

Si bien en todos los casos la situación de cuidados aparece de manera 
inesperada, es vivida de manera divergente. En el primero, el marido se 
hace cargo de los cuidados, asumiendo que es la mejor opción posible, y, 
aunque no está exenta de conflicto, aparece como una situación natura- 
lizada. Darío, con una situación económica difícil, ha de compaginar el 
cuidado con algunos trabajos puntuales y ayuda social. Mikel señala que 
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negocia los cuidados con su esposa, la cual sigue organizando, a pesar de 
su escasa autonomía física, las actividades diarias, cosa que ocurre tam- 
bién en el caso de Darío. 

La situación de Miguel es bien diferente de las de los demás, pues- 
to que su esposa sufre fuertes deterioros psíquicos que transforman el 
vínculo entre ellos, si bien ha señalado en la entrevista tensiones previas 
ala manifestación de la enfermedad. El cambio ha provocado incluso ex- 
trañamiento hacia su esposa: «Es otra persona», nos comentaba. Tam- 
bién ha enfatizado la alteración de sus planes de jubilación, una etapa en 
que pensaban dedicarse a «disfrutar de la vida», cosa que contrasta con 
su situación actual. 

La dependencia altera los roles conyugales en los tres casos. Los hom- 
bres habían desempeñado el rol de proveedores y las mujeres se dedica- 
ban a los trabajos domésticos (incluso si ellas tenían un trabajo remu- 
nerado). En el presente, los hombres pasan a asumir tareas de cuidados 
que no habían ejecutado hasta entonces. Las motivaciones para cuidar 
derivan de un énfasis en el vínculo matrimonial y en las obligaciones de 
cuidado que se entienden derivadas de dicho vínculo. Existe un sentido 
de reciprocidad en tanto que se apela al rol de la mujer como cuidado- 
ra de otros (la madre de los hijos), lo que da sentido a que los maridos 
devuelvan los cuidados aun cuando no era algo que se esperase de ellos. 
Aquí es importante destacar que se produce una inversión de los roles de 
género a consecuencia de la intersección de las categorías de género y las 
de parentesco: ser esposo obliga al cuidado (Comas d'Argemir y Sorone- 
llas, 2019). En dos de los casos las parejas tienen hijas adultas, y si bien 
participan en los cuidados, esta participación es minimizada o incluso 
rechazada por parte de los maridos (padres), que entienden que son ellos 
quienes deben asumir los cuidados, una afirmación del rol cuidador que 
bascula entre la reivindicación de la propia agencia y el reconocimiento 
de un cambio generacional que libera a los hijos del cuidado de los padres 
(Conlon et alii, 2016). Los apoyos recibidos en todos los casos resultan in- 
suficientes y la vinculación al sistema público de prestaciones es descrita 
como bastante inalcanzable y lejos de resolver las necesidades de cuidado. 
El deseo de tener tiempo para sí mismos es una constante en los relatos. 
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Mediante los casos de Mikel, Darío y Miguel, hemos querido acercar- 
nos a tres experiencias distintas de maridos cuidadores, las cuales ilus- 
tran, por un lado, que el cuidado puede ser aceptado y naturalizado ante 
la aparición de una enfermedad sobrevenida y que, a pesar de ello, puede 
también provocar angustias y malestares ocasionados por la percepción 
de que se ha truncado de repente el curso esperado de la propia vida. En 
todos ellos, es el rol de los hombres en un sistema de género y parentesco 
determinado el que nos ayuda a comprender sus motivaciones para cui- 
dar, así como las transformaciones y tensiones de sus propias experienci- 
as como maridos cuidadores. Veamos a continuación qué ocurre con los 
padres que cuidan de sus hijos adultos dependientes. 


4. Padres cuidadores de hijos enfermos o discapacitados 
4.1 Jordi, cuidador y activista: «Ha sido una historia de lucha» 


Jordi tiene 66 años. Está casado con Inma y tienen un solo hijo, Arnau (40 
años), a quien diagnosticaron esquizofrenia cuando tenía 26 años, des- 
pués de una década de problemas debidos al consumo de alcohol y otras 
drogas. Actualmente Jordi está jubilado. Tenía una pequeña empresa de 
publicidad en la que trabajaba también su esposa. Los tres comparten ac- 
tualmente el mismo domicilio, en un barrio obrero de Barcelona. Actual- 
mente, Arnau tiene la enfermedad estabilizada, pero no puede tener un 
trabajo, ya que no consigue concentrarse para realizar tareas concretas. 
El objetivo de los padres es que consiga tener autonomía. 

Cuando Arnau empezó a sufrir brotes psicóticos con episodios de vio- 
lencia, tuvieron que internarlo en un psiquiátrico varios meses. El joven 
tomó conciencia de su enfermedad cuando lo juzgaron por una agresión. 
Era el año 2008, y a partir de entonces cambiaron los hábitos de consumo, 
aceptó medicarse y vivir en la casa familiar, e inició actividades educati- 
vas. «Tiene una vida ordenada», dice su padre, pero solitaria, sin amigos, 
dependiente de los padres. 

Jordi describe la situación como una historia de lucha. «Estamos en- 
fermos también». La preocupación, el insomnio y los sentimientos de 
culpa aparecen constantemente, y tanto él como su esposa tuvieron que 
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ir al psicólogo. «La carga moral es muy fuerte». Jordi e Inma se distri- 
buyen el cuidado de su hijo. Jordi le acompaña a actividades y espacios 
masculinos, como el fútbol o el café. También vigila que tome la medi- 
cación. Y, sobre todo, se dedica al activismo social, procurando dar a 
conocer los problemas laborales y sociales que sufren las personas con 
trastornos mentales. La esposa, por su parte, hace buena parte de las ta- 
reas domésticas y tiene una actitud más protectora respecto al hijo, con 
quien se comunica mejor. «Cuidar es educar», dice Jordi. Considera que 
las indicaciones que se producen en el día a día contribuyen a educar el 
comportamiento del hijo enfermo, que compara con un niño a quien hay 
que orientar en todo. Esta es una tarea constante, solapada, intensa. E 
insiste en que él mismo ha tenido que aprender a tener paciencia, a no 
irritarse y a escuchar a su hijo. 

Con la enfermedad de Arnau, se produce un repliegue del núcleo fa- 
miliar. Jordi e Inma van perdiendo la relación con amigos y familiares, no 
solo debido a la actitud de los demás, sino también a la de ellos mismos. 
«Los que estamos afectados dejamos a los demás», porque, ante la gra- 
vedad del problema que se padece, todo parece superfluo e irrelevante y 
porque cansa la incomprensión de la enfermedad mental y el tener que 
explicarse constantemente. Por esto el activismo social da sentido a la 
vida de Jordi y le proporciona, además, un nuevo marco de amistades y 
relaciones con personas que comparten unos mismos problemas, con las 
que pueden entenderse más fácilmente e incluso introducir el humor y la 
ironía en su relación. 


4.2 Frederic, experto y disciplinado: «Él está voluntariamente 
obligado» 


Frederic era un empresario que se jubiló para poder atender mejor a su 
hijo, afectado por un trastorno mental. Actualmente tiene 66 años y com- 
parte el domicilio en Barcelona con su esposa y con Adriá, su hijo menor, 
de 32 años. Tiene otro hijo, José, casado y que tiene su vida independiente. 

La enfermedad de Adria se manifestó cuando el joven tenía 25 años 
y Frederic considera que el consumo abusivo de drogas es la causa del 
brote psicótico que sufrió. El joven abandonó los estudios y desde enton- 
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ces no ha podido afrontar la vida por sí solo. Cuando su salud empeoró 
lo tuvieron que ingresar en un hospital psiquiátrico. Al igual que en el 
caso de Jordi, Frederic tiene un fuerte sentido de culpa del que intenta 
desprenderse. «¿Por qué tuvo que consumir drogas?» es su pregunta. Su 
hijo mayor, José, le culpa, además, de tener una actitud condescendiente 
con Adria, al que le permite poder vivir sin trabajar y seguir siendo una 
persona inmadura. 

Ante la enfermedad de su hijo, Frederic sintió la necesidad de infor- 
marse y de convertirse en experto. Se jubiló para poder asistir a congre- 
sos, ajornadas y debates, para leer e informarse respecto a los trastornos 
mentales, y para participar en el movimiento asociativo. «Si queremos 
cuidar a esta persona nos hemos de informar y formar para poder acom- 
pañarlo correctamente», nos dice. Esta actitud racional, basada en el 
intelecto y el conocimiento, dista, en cambio, de la emocional. Frederic 
apenas se comunica con su hijo, quien cuando está en la casa se encierra 
en su habitación y se refugia en Internet. El joven, sin embargo, sí hace 
vida social con su grupo de amigos. 

Cuando Adria salió de la clínica psiquiátrica, sus padres le propusi- 
eron firmar un pacto de convivencia. En el pacto se definen los horarios 
y actividades que realizar, la obligación de seguir el tratamiento médico 
y el abandono del consumo de drogas. Y se especifica al final que, si no 
se cumple lo acordado, no podrá seguir viviendo con ellos. Hacen, así, 
un planteamiento radical (de caixa o faixa, según la expresión en catalán). 
La actitud del padre (la madre es más indulgente y protectora) es clara y 
concisa: «O haces esto, o no puedes estar con nosotros». 

El tratamiento, que es uno de los puntos esenciales de este pacto, no 
solo incluye aspectos médicos, sino también una disciplina que permita 
al joven incorporarse a la vida social y laboral. En el momento de la en- 
trevista, Adria acudía diariamente a un hospital de día y, según Frederic, 
lo hacía «voluntariamente obligado». La fase siguiente del tratamiento 
sería la formación para conseguir la inserción laboral, a la que Adria se 
resiste, pues no soporta la rigidez de horarios y tareas. «Es la última gran 
batalla que tenemos como familiares». 
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Frederic participa de la vida asociativa para orientar a las familias que 
se encuentran en situaciones similares y sienten temor por el futuro de 
sus hijos. No hay que esperar, hay que actuar. «El día de mañana es hoy. 
Cuando nosotros no estemos ya será tarde». Por esto Frederic defiende 
que su papel como cuidador es conseguir la autonomía del hijo hoy enfer- 
mo y el principal recurso es el intelectual, tener información y formación. 


4.3 Plácido, resignado y obligado: «He hecho el papel de padre y de 
madre» 


Plácido tiene 66 años y se jubiló anticipadamente a los 60 años cuando 
su hijo pasó a vivir con él. Emigrante llegado desde Galicia, trabajó como 
mecánico industrial y vive en una población obrera. Cuida de su hijo (Da- 
río), de 37 años, afectado de un trastorno bipolar, y quien, en el momento 
de la entrevista, estaba ingresado en un centro para drogodependientes. 
El matrimonio de Plácido duró pocos años, la esposa tenía la custodia del 
hijo y él lo veía periódicamente. Señala que detectó tarde la enfermedad 
de su hijo porque su madre se lo ocultó, aunque él notaba que algo no iba 
bien, especialmente cuando empezaron los brotes de violencia. Se ocupó 
del hijo facilitando que trabajara en la misma empresa que él, pero duró 
poco menos de un año. También fue breve la relación de pareja que tuvo 
Darío y cuando se separaron el joven pasó a vivir con su padre. 

Plácido hacía la limpieza del hogar, se encargaba de la ropa y de coci- 
nar y también se ocupaba de controlar la medicación. Nunca consiguió 
que su hijo hiciera una vida ordenada y a Plácido le desconcertaban los 
cambios de carácter, el consumo de drogas, el caos de su habitación y de 
su vida, y hubo incluso un intento de suicidio. Se inició el periplo por los 
hospitales psiquiátricos con internamientos esporádicos. El relato de 
Plácido está colmado de episodios conflictivos con su hijo: destrozos en 
la casa, insultos y agresiones. La violencia fue subiendo en intensidad, 
hasta el punto que denunció a su hijo varias veces y finalmente los jue- 
ces decretaron una orden de alejamiento. Ante esta situación extrema, su 
madre aceptó que volviera a vivir con ella. 

Fue entonces cuando Darío tomó conciencia de su enfermedad y 
aceptó que le ingresasen en un centro para drogodependientes, que pro- 
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porcionaba tratamiento para él y terapia y actividades para los padres. 
Plácido y su exesposa asumieron afrontar esta nueva etapa recuperando 
una mejor relación entre ellos y los fines de semana se combinan para 
acogerlo en los hogares respectivos. 

La vida social de Plácido se ha reducido notablemente y se centra aho- 
ra en la participación en las actividades de la asociación (no como activis- 
ta, sino como usuario) y en el cuidado del hijo. Confiesa que le ha costado 
asumir este papel de cuidador. «Soy hombre y tengo el toque machista 
que corresponde a la educación que recibí», nos dice. «Mi refugio era el 
trabajo». Considera que las mujeres tienen «instinto maternal» y por ello 
el cuidado de los hijos les corresponde a ellas. Si los hombres cuidan, es 
porque no tienen otro remedio, porque la situación obliga. Este ha sido 
su caso. «He hecho el papel de padre y de madre», pero insiste en que le ha 
costado un esfuerzo adicional hacerlo por el hecho de ser hombre. Y una 
conclusión final: a pesar delos conflictos y de la violencia, y a pesar de que 
Plácido llegara a denunciar a su hijo y a echarlo de casa, Darío es su hijo, y 
esto obliga a que tenga una responsabilidad sobre él. El afecto no aparece 
en la entrevista en ningún momento; la obligación, sí. Tampoco aparecen 
la rabia, la culpa o el sentido de injusticia, sino la resignación. 


4.4 Padres que comparten el cuidado o que sustituyen a la madre 


Los padres que hemos ejemplificado tienen prácticamente la misma 
edad, que supera los 60 años. Los tres adelantan su edad de jubilación 
para ocuparse de sus hijos, complementando el cuidado de sus esposas 
o bien sustituyéndolas. Son hombres que han sido educados en una nor- 
mativa de género que diferencia claramente los roles de los hombres y de 
las mujeres. La enfermedad que sufren los hijos desborda la capacidad de 
las madres para cuidarlos y provoca la implicación de los padres. Al tra- 
tarse de hijos con trastornos mentales, la crisis o los brotes de violencia 
interpelan especialmente a los hombres, que inicialmente pueden res- 
ponder también de forma violenta para pasar a ejercer las funciones de 
contención y control. El sexo de la persona cuidada es importante, pues 
el padre se siente más capaz de acompañar al hijo varón en actividades 
masculinas, sea proporcionándole trabajo, sea asistiendo a partidos de 
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fútbol o compartiendo actividades de ocio. En dos de los casos, el hombre 
complementa así las responsabilidades de la esposa y la distribución de 
roles en la familia se adapta a la normativa de género tradicional, aunque 
esto se concreta desde grados distintos de implicación. En cambio, Pláci- 
do sustituye a su esposa, al estar separados y vivir en localidades distin- 
tas. Jordi y Frederic, por su parte, se implican fuertemente en el cuidado 
de su hijo desde la representación pública, al liderar asociaciones que tra- 
bajan para reivindicar derechos o para ayudar a familias que se encuen- 
tran en situaciones semejantes. En todos los casos el cuidado redefine sus 
vidas de forma totalizadora. 

Constatamos, pues, que los padres cuidadores «hacen género» desde 
su condición de hombres, adaptando los roles tradicionales a su particu- 
lar situación e implicación en el cuidado. Subrayamos también que «ha- 
cen parentesco» desde su rol de padre, por el que se responsabilizan del 
hijo enfermo, aunque, como hemos comprobado, ejercen la paternidad 
con intensidades y contenidos diferenciados (Comas d'Argemir y Soro- 
nellas, 2019). 

En las situaciones que hemos comentado se realiza una distinción 
clara entre el cuidado y las tareas domésticas. No existe una formulación 
integral del cuidado que incluya las dos vertientes, sino que se restringe 
el concepto de cuidar a resolver la necesidad específica de la persona en- 
ferma, pudiéndose ampliar en función de la evolución de la enfermedad 
o la discapacidad. Si la situación requiere tener que alimentar, por ejem- 
plo, esta actividad se incorpora al concepto de cuidado, pero no necesari- 
amente el cocinar o hacer la compra, consideradas tareas domésticas. La 
presencia de la esposa separa todavía más estas funciones. 

El apoyo familiar y social es variable y se complementa con el marco 
asociativo y con el uso de servicios sociales o sanitarios. Observamos en 
todo caso un repliegue en el hogar y en el núcleo de relaciones de mayor 
proximidad. Todos relatan en mayor o menor medida la disminución de 
sus relaciones sociales y el distanciamiento de amigos y familiares porque 
la situación de cuidado absorbe su tiempo y también sus mentes y porque 
les agota explicar sus dificultades y escasos avances. Las asociaciones, o 
los grupos de ayuda mutua, permiten, en cambio, compartir experiencias 
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similares y generan nuevas formas de relación y de amistad. Es así que el 
cuidado cambia sus vidas, sus relaciones, y también sus perspectivas de 
futuro respecto a ellos mismos y a sus hijos. 


5. Conclusiones 


Ser padre o marido de hijos adultos y esposas a quienes ha sobrevenido 
una situación de dependencia motiva a los hombres a cuidar abandonan- 
do la actividad profesional, de acuerdo con los condicionantes que mode- 
lan esta decisión. Así como los dictados del género liberaron a estos hom- 
bres de las tareas del cuidado, en la actualidad, estos padres y maridos 
ejercen su rol cuidador y lo hacen desde un sentido de obligación moral 
que les impele a proveer atenciones cuando las circunstancias excepcio- 
nales lo demandan. La excepcionalidad es un factor esencial que tener 
en cuenta, puesto que en todos los casos de los que nos hemos ocupado 
se trata de hombres que habían estado plenamente dedicados a sus acti- 
vidades laborales, mientras que las responsabilidades del cuidado eran 
de sus esposas. Observamos diferencias según los recursos económicos 
disponibles para poder subsistir. Mientras que en la mayor parte de si- 
tuaciones analizadas los hombres han dejado su trabajo anticipando su 
edad de jubilación, en el caso de Darío, el más joven, la precariedad labo- 
ral incentiva dejar el trabajo y vivir de la prestación económica y ayudas 
sociales. En todos los casos, se dispone de recursos económicos para so- 
brevivir, pero no suficientes para externalizar el cuidado en terceras per- 
sonas. Solo Miguel tiene apoyo externo (trabajadora familiar y empleada 
de hogar). 

Todos ellos expresan sentirse moralmente obligados a cuidar de sus 
familiares; el vínculo de parentesco les compromete al cuidado. Los ma- 
ridos, por razón del vínculo conyugal y la fidelidad hacia unas esposas con 
las que se ha compartido la vida y de las que se han recibido dones de cui- 
dado. La obligación moral para con sus esposas puede expresarse, bien 
desde el malestar y el disgusto por considerar que es la única solución po- 
sible, bien desde la aceptación racionalizada del cuidado conyugal como 
la mejor opción. En cuanto a los padres, afrontan el cuidado de sus hijos 
adultos asumiendo la responsabilidad de la relación de filiación que les 
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une con ellos, con mayor compromiso que cuando eran niños. Asumen 
junto con sus esposas el cuidado de sus hijos dependientes, aun cuando 
se produce una segregación de las tareas que afronta cada uno de los pro- 
genitores, siendo los maridos los responsables de planificar la situación, 
de gestionar con la Administración el reconocimiento de derechos y la 
provisión de ayudas y un cierto mantenimiento de la vida social y pública 
de sus hijos. 

Los hombres cuidadores, padres y esposos, enfrentan la organiza- 
ción de los cuidados con ayudas más o menos esporádicas de familiares, 
mayormente mujeres (suegras, hijas), y, más a menudo, con el trabajo de 
personas de un servicio público de ayuda en domicilio (SAD) o de mujeres 
contratadas para atender el trabajo doméstico y, eventualmente, colabo- 
rar en los cuidados. Alrededor de estos hombres cuidadores se estructura 
un conjunto fragmentado de recursos que configura un «mosaico de cui- 
dados» en el que los hombres participan, en parte, realizando cuidado 
directo, y, en otra parte, gestionando el correcto encaje de estos recursos. 
La gestión y la planificación toman una dimensión muy importante en 
el relato de estos hombres cuidadores puesto que entienden la organiza- 
ción cotidiana y, especialmente, la anticipación de las necesidades futu- 
ras de las personas cuidadas como parte esencial de su labor cuidadora. 
La planificación, la movilización social, la realización de trámites con la 
Administración y la contratación de servicios están muy presentes en sus 
testimonios como componentes significativos del conjunto de tareas que 
se necesitan para atender las necesidades del cuidado de sus esposas e 
hijos, y, en algunos relatos, aparecen como actividades que prolongan las 
realizadas durante la vida profesional activa de padres y maridos cuida- 
dores entrevistados. 

Nos preguntábamos también cómo entienden el cuidado los hombres 
participantes de nuestra investigación. En algunos casos, especialmente 
los padres que cuidan de sus hijos conjuntamente con sus esposas, enti- 
enden el cuidado desde las acciones específicas y, en cierto modo, espe- 
cializadas. Por ejemplo: la realización de las curas recomendadas por el 
personal sanitario, el acompañamiento en la realización de actividades 
físicas (deporte) o sociales (sociabilidad), y el control de las visitas médi- 
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cas. Ello no quiere decir que no contemplen también las tareas domés- 
ticas básicas, como la limpieza y la alimentación diaria, como acciones 
de cuidado de sus hijos, pero no las mencionan prácticamente en las en- 
trevistas porque es una parte del cuidado que realizan sus esposas, algo 
que ellos naturalizan. Los dictados del género están más presentes en la 
distribución de roles de cuidado entre los padres/madres que cuidan hi- 
jos adultos. En cambio, los esposos tienen una visión más holística del 
cuidado, en el sentido de que deben atender en solitario (aunque con el 
mosaico de recursos al que aludíamos antes) a todas las necesidades que 
sus esposas no pueden atender por sí mismas. Hemos visto en los ca- 
sos analizados que, cuando es cognitivamente posible, son las mismas 
esposas quienes «dirigen» o acompañan a sus maridos en la actividad del 
cuidado, aportando las indicaciones necesarias. 

Los casos de hombres cuidadores analizados evidencian que paren- 
tesco y género están en proceso de transformación en el contexto de los 
cambios sociales y culturales que han derivado en la crisis de los cuida- 
dos. Se trata de padres y maridos que han incorporado el cuidado como 
algo propio y que han empezado a traspasar las barreras impuestas por 
las categorías de género y parentesco que, en su condición de hombres, 
padres y maridos, les habían liberado de la obligación de cuidar. En sus 
maneras de cuidar hallamos continuidades de los modelos en los que 
fueron socializados, pero también rupturas, grietas desde las cuales asu- 
men, a menudo en solitario, el compromiso de cuidar. 
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REsuMEN: El Diagnóstico participado sobre las necesidades formativas y de empleo 
del barrio del Cabanyal-Canyameral-Cap de Franga, encargado por el Ayunta- 
miento de Valencia en 2018, permitió identificar, a través de un estudio 
socioantropológico, las prioridades y demandas formativas y ocupacio- 
nales dirigidas a personas en exclusión y riesgo de exclusión social del 
barrio, que fueron las protagonistas de la investigación. Entre las líneas 
de trabajo propuestas durante el proceso participativo, la atención soci- 
osanitaria fue desatacada por los distintos agentes sociales participantes 
como un sector potencial de empleo. 

A partir del contexto particular del barrio y de la información cualita- 
tiva recopilada, en este artículo profundizaremos en las necesidades, li- 
mitaciones y expectativas vinculadas con el ámbito de los cuidados, prin- 
cipalmente, de personas mayores, a partir de los discursos de los agentes 
del barrio, personas en situación vulnerable o colectivos de exclusión so- 
cial. Tradicionalmente ha sido un sector fuertemente feminizado que ha 
favorecido un modelo de cuidado informal e invisibilizado. Desde el re- 
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conocimiento de estas circunstancias, analizaremos la repercusión de la 
Administración local para fomentar el empleo entre colectivos del barrio 
en situación de vulnerabilidad, dentro del sector ocupacional de los cui- 
dados. El establecimiento de perfiles e itinerarios formativos adaptados a 
las particularidades demandadas será clave para garantizar la viabilidad 
y efectividad de las propuestas recogidas en el diagnóstico. 


Palabras clave: mayore; dependencia; cuidados; atención sociosanitaria; 
mujeres. 


Asrract: The Participatory Assessment on the training and employment 
needs of the Cabanyal-Canyameral-Cap de Franca neighborhood 
was commissioned by the Valencia Council in 2018. Through a socio- 
anthropological study, it identified the training and occupational 
priorities of people in the neighborhood who were excluded or at risk 
of social exclusion. Among the lines of work proposed during the 
participatory process, social and health care was highlighted by the 
different participating social agents as a potential sector of employment. 

In this article we delve into the needs, limitations and expectations 
related to the field of care, mainly for the elderly, based on the speeches 
of stakeholders from the neighborhood, people in vulnerable situations 
or socially excluded groups. Traditionally, this sector has been strongly 
feminized and has favored an informal and invisible care model. Having 
recognized these circumstances, we analyze the impact of the local 
administration on promoting employmentin the occupational care sector 
among neighborhood groups in vulnerable situations. The establishment 
of training profiles and itineraries adapted to the specific circumstances 
will be key to guaranteeing the viability and effectiveness ofthe proposals 
included in the diagnosis. 


KEywokDs: seniors; dependency; cares; healthcare; women. 


Atención sociosanitaria a personas mayores como posibilidad de inserción sociolaboral... 


1. Introducción 


La preocupación por el aumento de mayores y la necesidad de consoli- 
dar una atención sociosanitaria desde un marco de proximidad fue una 
demanda recurrente durante el Diagnóstico participado sobre las necesidades 
formativas y de empleo del barrio del Cabanyal-Canyameral-Cap de Franga, en- 
cargado por el Ayuntamiento de Valencia en 2018*, dentro de la Estrategia 
de Desarrollo Urbano Sostenible e Integrado (EDUSI 3C Valencia). Dicha 
estrategia estuvo financiada por el Fondo Europeo de Desarrollo Regional 
(FEDER) con el propósito de promover la regeneración urbana y social, a 
través de la «mejora de la calidad de vida de sus habitantes y de la situa- 
ción económica, social y ambiental del barrio y, por extensión, de la ciu- 
dad». La novena línea de actuación de la EDUSI 3C se orientó, de forma 
específica, a la «[m]ejora de la empleabilidad y de la integración sociola- 
boral. Apoyo al emprendimiento y a la creación de empleo», para tratar 
de revertir la situación de exclusión y riesgo de exclusión social que afecta 
a un amplio sector de población del barrio. Al respecto, entendemos por 
exclusión social un proceso estructural que afecta a grupos sociales y que 
es multifactorial o multidimensional, en tanto que está condicionado por 
diferentes variables, a pesar de que exista una tendencia a focalizar las 
causas desencadenantes en el plano económico laboral (Tezanos, 1999). 
Sin embargo, es la acumulación y combinación de distintos factores (eco- 
nómicos, políticos, sociales, familiares...) lo que desencadena ese proceso 
que es siempre disruptivo, puesto que implica una ruptura sucesiva que 
va alejando a ciertos grupos sociales de «los centros de poder, los recur- 
sos y los valores dominantes» (Estivill, 2003: 19), limitando sus derechos 
como ciudadanos y generando/ampliando las desigualdades. Lejos de la 
tradicional asociación que con frecuencia se ha establecido entre pobreza 
y exclusión social, considerando que ambas se sustentan en la desigual- 
dad, la exclusión social incluye a colectivos que a priori quedarían fuera 
de la pobreza y, en un momento dado, se ven expuestos a dinámicas de 
interrupción o involución de sus condiciones de vida. Como resultado, en 


1 Informe presentado al Ayuntamiento de Valencia por Vicente, Pérez y Blanco (2019). 
2 Dentro del Programa Operativo de Crecimiento Sostenible 2014-2020. 


3 Así se especifica en la página de presentación de la web oficial: <http://www.valencia.es/edusi3c/>. 
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el actual contexto de neoliberalismo económico y crisis del estado del bi- 
enestar, cada vez encontramos más grupos, en número y variedad de per- 
files, que son susceptibles de verse inmersos en este proceso de exclusión 
social (Hernández Pedreño, 2008). De hecho, bajo esta consideración, 
que no deja de responder a un sistema de categorización construido y 
atribuido, política y socialmente, queda comprendido un amplio abanico 
de agentes que dibujan, en el barrio estudiado, una realidad compleja y 
plural atendiendo a sus distintos grados de formación o acreditación de 
su nivel educativo (tabla 1). 


Tabla 1. Destinatarios de la estrategia de formación y empleo del barrio. 


NIVEL EDUCATIVO | NIVELEDUCATIVO 
ALTO MEDIO NIVEL EDUCATIVO BAJO 
Profesionales con Migrantes con 
Mayores experiencia sin estudios no 
estudios homologados 
Desempleados ; : Migrantes sin 
k . A Jóvenes sin E 
de media y larga Ciclos formativos : estudios pero con 
za h estudios 24 
duración de grado medio profesión 
Jóvenes menores de Sin estudios y Migrantes sin 
35 años con estudios sin trayectoria estudios y sin 
superiores profesional profesión 


La necesidad de identificar la diversidad de perfiles susceptibles de 
quedar representados bajo esta tipología justificó el encargo de un estudio 
socioantropológico que, desde una mirada integral y holística, orientase 
la estrategia de actuación que desarrollar en un estadio posterior. Asimis- 
mo, el reconocimiento de esta diversidad se tradujo en la importancia de 
articular un relato coral, que recogiera los intereses y expectativas no solo 
de las personas en situación de exclusión o riesgo de exclusión, sino tam- 
bién de los agentes técnicos municipales que intervienen en el proceso 
de inserción sociolaboral, así como del tejido asociativo territorial. De un 
lado, este diagnóstico ha posibilitado identificar las necesidades formati- 
vas y demandas de ocupación entre la población en exclusión y riesgo de 
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exclusión social. De otro lado, ha permitido la detección de las oportuni- 
dades de empleo estratégicas de cara a facilitar la inserción sociolaboral 
de estos colectivos. Entre ellas, como veremos, la atención sociosanitaria 
hacia personas mayores y dependientes fue señalada por quienes parti- 
ciparon en el proceso como una de las principales líneas de trabajo que 
implementar. Esta demanda no es baladí, sino que responde a la propia 
idiosincrasia morfológica y sociodemográfica del barrio, donde las ba- 
rreras arquitectónicas y el aumento del colectivo de mayores es cada vez 
más significativo. Esta tesitura nos plantea una serie de cuestiones clave: 
¿cuál es el grado de representatividad de las personas mayores y hasta 
qué punto se da una simbiosis entre longevidad y dependencia?; ¿existe 
una relación multifactorial entre edad, dependencia y exclusión social?, 
y ¿puede la atención sociosanitaria hacia este colectivo ser una línea de 
formación e inserción sociolaboral? A partir de la información recopilada 
sobre el barrio y de los discursos de las personas que participaron en la 
investigación, presentaremos los principales resultados del análisis para 
tratar de ofrecer respuestas a las preguntas formuladas. 


2. Marco teórico 


En el Estado español hemos asistido, en nuestro siglo, a una serie de 
transformaciones dirigidas al reconocimiento e implementación de me- 
didas de acción para abordar una realidad creciente, el aumento de per- 
sonas mayores. El incremento sin parangón de la esperanza de vida ha 
redundado en el envejecimiento progresivo de la población en las últimas 
décadas. Esta circunstancia, sumada a las situaciones de discapacidad 
a cualquier edad, se ha traducido en un salto exponencial de los casos 
de dependencia y un aumento correlativo de las necesidades de cuidados 
(Bodoque, Soronellas y Offenhenden, 2019). 

Es necesario matizar, aunque pueda resultar obvio, que el concepto de 
envejecimiento demográfico reflejado en el incremento de la edad me- 
dia de la población supone la hegemonía de una mirada biologicista que 
pone el foco en la edad como factor determinante del ciclo vital (Pérez 
Díaz, 2005) por encima de otras cuestiones socioculturales. Al respecto, 
no podemos eludir que el aumento de cotas de edad ha sido simultáneo a 
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la mejora del sistema de la salud pública y la alimentación, hechos que ex- 
plican la mayor y mejor calidad de vida (Sarassa, 2009; Comas d'Argemir, 
2015). Junto con ello, es destacable en nuestro tiempo la preeminencia de 
nuevos valores sociales, como la autonomía propia, sujeta a la decisión 
personal de no depender de la familia si las capacidades físicas o cogniti- 
vas se ven alteradas por la vejez o discapacidad (Cerri, 2015; Carral, 2017). 
Desde este prisma, la contribución de políticas públicas resulta clave a la 
hora de favorecer una vida independiente. 

Sin embargo, la relación entre el aumento de edad y el desarrollo de 
procesos biológicos degenerativos sitúa a los mayores como el principal 
colectivo «dependiente». Hasta tal punto que se ha producido una relación 
casi simbiótica entre envejecimiento y dependencia, que ha derivado en 
la representación de la vejez como «discapacitada». Esto ha comportado 
la construcción de la categoría de «vejez dependiente», articulada sobre 
una imagen negativa de esta etapa vital debida a la pérdida de autonomía 
y consiguiente necesidad de apoyo. En la actualidad se ha cuestionado 
esta visión pragmática y encapsuladora. Por una parte, porque olvida que 
la necesidad de cuidados debe concebirse de forma longitudinal a lo largo 
del ciclo vital de cualquier persona y puede intensificarse en un momento 
dado, no necesariamente durante la ancianidad (Comas d'Argemir, 2015). 
Por otra, porque esta consideración uniformadora resulta estigmatiza- 
dora, pues, lejos de presentar la mayor esperanza de vida como un avance 
del sistema del bienestar, la sitúa como un problema potencial que dis- 
para los índices de dependencia (Garrau y Le Goff, 2010; Cerri, 2015). De 
tal manera que dinamita el valor de la autosuficiencia personal como un 
estandarte de nuestro tiempo que debería ser reivindicado (Comas d'Ar- 
gemir, 2015). En suma, esta mirada biologicista resulta excluyente al no 
contemplar la realidad multifactorial que rodea al amplio colectivo com- 
prendido bajo la categoría de personas «mayores», que es, en realidad, 
muy heterogéneo en cuanto a rangos de edad y situación. Además, bajo 
esta consideración subyacen intereses socioeconómicos indiscutibles, al 
presuponer que el aumento de los índices cuantitativos pone contra las 
cuerdas la sostenibilidad del sistema público de prestaciones sociales. 
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El sistema capitalista ha establecido una diferenciación dicotómica 
entre el ámbito del trabajo productivo y el reproductivo, esto es, entre 
la esfera laboral y familiar (Rodríguez et alii, 2006; Robledo et alii, 2008; 
Comas d'Argemir, 2015). Este último, representado por un modelo de 
cuidado informal, poco valorado y precarizado desde el punto de vista 
socioeconómico, muestra un marcado sesgo intergeneracional y de gé- 
nero, al ser un sector muy feminizado donde los roles de cuidadoras han 
ido pasando a las mujeres de la familia en sucesivas generaciones (Comas 
d'Argemir, 1995). En el sistema patriarcal y androcéntrico, el papel de la 
mujer ha quedado tradicionalmente subordinado a los límites del trabajo 
reproductivo y la perversidad de esa «naturalización» impostada, deli- 
beradamente revestida de un halo de esencialidad e inmutabilidad, la ha 
llevado a ser la protagonista involuntaria del cuidado en el entorno fami- 
liar y doméstico. Estudios recientes profundizan en el perfil de las muje- 
res cuidadoras informales que son, sobre todo, «las hijas o las cónyuges; 
y entre las hijas, las que más han tardado en casarse o no tener descen- 
dencia [...]. Muchas de las entrevistadas no han elegido explícitamente 
ser cuidadoras, sino que sus circunstancias personales y su falta de po- 
der de negociación en las familias han influido en este hecho» (Mayorbe 
y Vázquez, 2015: 96). Por tanto, a menudo se trata de un rol no elegido de 
forma autónoma, sino atribuido y esperado en el contexto familiar, pero 
también sociocultural. 

El cuidado sostenido y las tensiones derivadas de esta falta de elección 
y autoadscripción generan sentimientos enfrentados: por un lado, de 
compromiso, abnegación y deber en términos morales, que en ocasiones 
llevan a la autopercepción de «un tiempo ofrecido desinteresada y afectu- 
osamente»; por otro, de sacrificio, rechazo y dependencia emocional ante 
el sentimiento de «un tiempo robado» o expropiado por las exigencias 
que demanda el cuidado (Rogero-García, 2011: 35-36). El ejercer un traba- 
jo no remunerado en el contexto de la denominada «economía del afecto» 
(Comas d'Argemir, 2000: 188) —esto es, de un sistema que sitúa a las mu- 
jeres como principales proveedoras de un modelo de cuidado familista o 
asistencialista, garante del soporte social y del bienestar (Recio, 2020)—, 
con frecuencia lleva implícitas, además, ruptura y pérdida de derechos 
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sociolaborales, que pueden resultar muy difíciles de revertir en aquellos 
perfiles de escasa formación y cualificación. La suma de estas circunstan- 
cias acaba teniendo una fuerte impronta en la salud física y emocional de 
las mujeres cuidadoras (Mayorbe y Vázquez, 2015). 

A la cuestión de género y estatus social, determinado por la situación 
socioeconómica de la persona cuidadora y su entorno, se suma el factor 
étnico, siendo cada vez más elevada la representación de mujeres cuida- 
doras migrantes en busca de nuevas oportunidades de empleo para ellas 
y sus familias (Bover, 2006; Comas d'Argemir, 2009; Carrasco, Borderías 
y Torns, 2011; Torns, 2000; Cerri y Alamillo-Martínez, 2012). En concreto, 
en nuestro país se advierte un incremento de cuidadoras latinoamerica- 
nas que responde a criterios de proximidad cultural y lingiística. Este 
rasgo también tiene su correspondencia en el aumento de hombres cui- 
dadores de origen extranjero (Bodoque, Soronellas y Offenhenden, 2019), 
aunque su entrada no ha conseguido revertir las asimetrías de la referida 
brecha de género. Con todo, el cuidado informal en el entorno familiar 
ha sido percibido por algunos hombres cuidadores en términos de reci- 
procidad, planteando una redistribución de los roles y democratización 
de las responsabilidades asociadas al cuidado entre las generaciones de 
hombres más jóvenes (Rodríguez del Pino et alii, 2018). 

El desgaste físico y emocional que conlleva la asunción del cuidado 
ante el aumento de las situaciones de dependencia (García Hernández, 
2001), sumado a la crisis socioeconómica, las barreras de conciliación la- 
borales y familiares o la exigúidad de recursos político-económicos, ha 
llevado a plantear la «crisis de los cuidados» (entre otras, Pérez Orozco, 
2006; Ezquerra, 2011; Comas d'Argemir, 2015), que estaría «motivada por 
la presencia masiva de mujeres en el mercado de trabajo y por el incre- 
mento de las situaciones de dependencia derivadas de la vejez o de la 
discapacidad» (Comas d'Argemir, 2015: 379). En este contexto, el impacto 
de los cuidados para el bienestar social de la persona cuidadora o la ne- 
cesidad de servicios públicos de apoyo para las personas dependientes y 
sus familias con frecuencia se diluyen en los márgenes de la privacidad 
del hogar. Todo ello ha puesto sobre la mesa la importancia de la protec- 
ción social de la dependencia en los sistemas europeos (Rodríguez Ca- 
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brero, 2019) o de las políticas públicas de atención a los cuidados de larga 
duración, bautizadas en el Estado español como «políticas de atención 
a la dependencia», las cuales «suponen un cambio en la distribución del 
cuidado entre familia, Estado y mercado» (Comas d'Argemir, 2015: 375). 
Desde esta óptica, la atención en el ámbito de los cuidados trasciende el 
entorno particular o familiar para concebirse como un asunto de índole 
social que reclama la intervención estatal como agente político capaz de 
operar un verdadero cambio estructural, ya no solo mediante la imple- 
mentación de ayudas socioeconómicas, sino también desde el reparto de 
las competencias y responsabilidades vinculadas al cuidado. 

El giro en la conceptualización y redistribución de los cuidados des- 
de el ámbito informal hacia su creciente institucionalización ha traído 
consigo la demanda de la figura del cuidador como una actividad laboral 
reconocida y que debe consolidarse al amparo del nuevo marco de polí- 
ticas públicas (Mier et alii, 2007). Esto permitirá «desenmascarar» la cre- 
encia tan extendida de que los cuidados de larga duración conciernen a la 
familia en lugar de considerar que afectan a la reproducción social de la 
sociedad (Comas d'Argemir, 2015). 

En los últimos años hemos asistido a un cambio sustancial y, junto 
con el apoyo a las políticas de igualdad de género, al compás de las rei- 
vindicaciones del movimiento feminista, se ha dado una voluntad de cre- 
ar un corpus normativo cohesionado para regular y profesionalizar los 
cuidados. Al respecto, la Ley de Dependencia* supuso un hito en 2006, 
pero no ha logrado alcanzar todas las metas previstas. El espejo en el que 
nos miramos nos devuelve una imagen reflejada bien diferente a la es- 
perada. Entre otros motivos, porque la situación de inestabilidad y crisis 
financiera desde 2008, junto con los altos índices de desempleo y preca- 
riedad laboral, ha supuesto un drástico recorte de los derechos sociales 
que también ha tenido su resonancia en esta legislación, por su elevado 
coste económico (Rogero-García, 2011). El respaldo institucionalizado se 
ha entendido más como un apoyo complementario que como un motor 
transformador social que suplante la función asistencial en el entorno 


4 Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de promoción de la autonomía personal y atención a las personas 
en situación de dependencia. 
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familiar. Tampoco ha logrado revertir la predominancia de roles y este- 
reotipos de género, dada la escasa corresponsabilidad en la asunción de 
tareas en el ámbito doméstico, por lo que las mujeres siguen siendo en 
nuestros días las principales responsables del cuidado, al tiempo que se 
devalúan las actividades ejercidas en el hogar y se obvia su representati- 
vidad para la reproducción social (Comas d'Argemir, 1995; 2015). Como 
resultado, y de forma correlativa, las mujeres son el colectivo más deman- 
dado y demandante de trabajos relacionados con la atención a mayores 
y dependientes (García Calvente et alii, 2004). Con base en estos antece- 
dentes, y más allá de los costes económicos y toma de decisiones en la 
esfera política, se torna indispensable analizar la situación del colectivo 
de mayores atendiendo a su contexto particular y al impacto que supone 
para sus familias y/o servicios sociales, en términos de dependencia. 


3. Metodología 


El primer objetivo de este artículo es analizar, a partir del contexto socio- 
demográfico y los discursos de agentes locales (colectivos en exclusión o 
en situación de vulnerabilidad a los que se dirige el estudio, y entidades 
institucionales/asociativas en el ámbito de la inserción sociolaboral), las 
oportunidades de empleo relacionadas con el ámbito de los cuidados y la 
asistencia sociosanitaria (sobre todo, de las personas mayores) del barrio 
del Cabanyal-Canyameral-Cap de Franca de Valencia. Y, en relación con 
lo anterior, valorar la repercusión de la Administración local para fomen- 
tar el empleo entre los colectivos en situación de vulnerabilidad referidos, 
dentro del sector ocupacional de los cuidados. 

Para ello, se toman como punto de partida los resultados obtenidos 
en el estudio diagnóstico desarrollado en el barrio, que estuvo orienta- 
do a definir programas formativos e identificar oportunidades laborales 
adaptadas a las necesidades específicas de personas en exclusión o riesgo 
de exclusión sociolaboral, lo que requirió la aplicación de una metodolo- 
gía cualitativa basada en la investigación-acción-participación (IAP). Se 
desarrolló un proceso participativo ex profeso para conocer e intervenir de 
forma simultánea, gracias a la participación de la misma gente involu- 
crada en el programa de estudio y de acción. En consecuencia, se implicó 
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ala población como agente activo del conocimiento de su propia realidad, 
convirtiéndola en protagonista para superar las relaciones jerarquizadas 
y Operar procesos transformadores (Ander Egg, 2003; Escudero, 2004; 
Montañés, 2014). 

Esta metodología se llevó a cabo en varias fases secuenciales. De en- 
trada, se realizó un trabajo exploratorio de acercamiento e inmersión en 
la realidad del barrio, a través del estudio historiográfico (revisión biblio- 
gráfica, investigaciones previas, planes o guías de inserción sociolaboral, 
etc.), así como la sistematización de datos cuantitativos para la descrip- 
ción de los perfiles poblacionales estudiados, a nivel tanto sociodemográ- 
fico como laboral. A partir de esta contextualización, en la siguiente fase 
se realizaron un total de 19 entrevistas semiestructuradas, individuales y 
grupales, con diversos agentes sociales: desde técnicos municipales hasta 
agentes transformadores de la sociedad civil (entidades institucionales y 
asociativas), que desempeñan una función clave para favorecer la inclu- 
sión e inserción sociolaboral de las personas en situación de exclusión 
social (véase la tabla 2, donde se recoge la relación y codificación de las 
entrevistas realizadas, entre las que se resaltan en negrita las más desta- 
cadas para nuestro estudio). 
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Tabla 2. Relación de entrevistas realizadas, tanto individuales como 
grupales, durante el proceso participativo. 


ENTIDADES/ TIPO DE a RANGO 
ENTREVISTAS | INFORMANTES ENTrEvIsTAa | “ENERO | DrEnap | PROCEDENCIA 
el Particular: PEESENtacIón Individual Masculino 50-60 Local 
del barrio 
Ez Mayores Ayuntamiento Individual Femenino 50-60 Local 
Valencia 
E3 APIP-ACAM5 Grupaltapa | Femenino 6 [e oca] 
panup» masculino (1) Ñ 
Inserción Servicios Femenino (3)/ 
E4 Sociales Ayuntamiento Grupal (6) masculino (3) 30500 Local 
Es Asociación Brúfol Grupal (2) Femenino (2) 20-40 Loca 
E6 Centro de Día Malvarrosa Individual Masculino 40-50 Loca! 
Masculino (1) / 
E7 SERVEF Avda. del Port Grupal (2) femenino 40-50 Loca 
E8 Particular: portuarios Individual Masculino 50-60 Loca! 
Centro municipal, do 
E9 Servicios Sociales Grupal (2) Femenino 30-497 Local 
50-60 
Malvarrosa 
Centro municipal, 
Elo Servicios Sociales Individual Femenino 50-60 Local 
Malvarrosa 
Centro municipal, 
En Servicios Sociales Individual Femenino 30-40 Local 
Malvarrosa 
Centro municipal, : 
E12 Juventud Grao-Port Grupal (2) Masculina (2) 40-50 Loca 
Asociación ALANNA. E A 
E13 Somos Mujer Contigo Individual Femenino 25-35 Loca! 
El4 Valencia Activa Grupal (2) Femenino (2) 30-50 Loca 
Els Centro de mayores Individual Masculino 0-50 ocal 
Cabanyal E _ 
El6 Valenciaport Individual Femenino 40-50 Local 
Er Cáritas Diocesana Grupal (3) Femenino (2)/ 60-70 oca! 
7. pal masculino (1) 2 ES 
a A Femenino (1)/ 
E18 Secretariado Gitano Grupal (2) d 40-50 Local 
masculino (1) 
E19 Plan Cabanyal- Individual Masculino 60-70 Local 
Canyameral 


5 La Fundación APIP-ACAM aglutina dos asociaciones matrices: la Asociación para la Promoción e 
Inserción Profesional (APIP) y la Asociación Cívica de Ayuda Mutua (ACAM). Es una entidad privada 
para dar atención residencial y de día a colectivos de diversidad funcional, así como asistencia, ori- 
entación, formación e inclusión sociolaboral a colectivos en riesgo de exclusión. Trabajan en colabo- 
ración con la Administración pública y la sociedad. Se puede consultar más información en <https:// 
fundacionapipacam.org/la-fundacion.html>. 
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Por último, se realizaron tres talleres sectoriales con la ciudadanía 
asociada del barrio, dentro del ámbito educativo y sociocultural, y dos 
con población en exclusión o en riesgo de exclusión social, usuaria de los 
servicios sociales municipales y/o inscrita en el SERVEF como deman- 
dante de empleo. Estos últimos, uno de hombres y otro de mujeres, estu- 
vieron integrados por ocho participantes cada uno, y resultaron determi- 
nantes para identificar las necesidades formativas percibidas por ambos 
colectivos, su experiencia profesional, expectativas laborales y barreras 
detectadas para su inclusión sociolaboral. 


Tabla 3. Relación de talleres grupales realizados a diferentes entidades y 
colectivos durante el proceso participativo. 


TALLERES | ENTIDADES / COLECTIVOS NÚMERO | EDAD PERFILES 


Responsables/profesionales de 
Ti Entidades socioculturales 1 8 30-50 | entidades socioculturales que 
trabajan en el barrio 


Responsables/profesionales de 
T2 Entidades socioculturales 11 4 30-50 | entidades socioculturales que 
trabajan en el barrio 


Profesionales docentes de 


11 Entidades educativas O-50 E z 
z ÉS 30:50 | centros educativos del barrio 


Colectivo Varones en 


T4 Exclusión y Riesgo de 8 20-50 | Etnia gitana (5) y rumana (3) 
Exclusión Social CMSS 
Colectivo Mujeres en 

Ts Exclusión y Riesgo de 8 20-50 | Todos de etnia gitana 
Exclusión Social CMSS 


Población local en exclusión/ 
riesgo de exclusión social, 

45 30-70 | representantes de entidades 
asociativas participantes en el 
estudio y vecinos del Cabanyal 


Presentación y debate del 


m6 borrador de la estrategia 


Las entrevistas y talleres se grabaron en audio para facilitar su 
transcripción literal, vaciado por categorías analíticas e interpretación 
posterior. No se ha divulgado información que permita identificar a los 
participantes y se ha tratado de proteger su identidad a través de la ano- 
nimización. 


Arxiu d'Etnografia de Catalunya, n.*22,2021 249 


Teresa Vicente Rabanaque, Yaiza Pérez Alonso 


Una vez concluido el diagnóstico participado, se expuso una síntesis 
de los resultados obtenidos a las personas participantes para abrir un es- 
pacio de reflexión y debate. El objetivo fue incorporar sus aportaciones en 
el informe final para presentar un documento participado y consensuado 
que reflejase la diversidad de voces del barrio. El proceso contó con la par- 
ticipación de 99 personas. 


4. Contextualización: fotografía del barrio 


Con objeto de contextualizar el análisis, conviene ofrecer una imagen 
panorámica del barrio para aproximarnos a su realidad sociodemográ- 
fica, dado que esta casuística particular es la que define las posibilidades 
potenciales y reales de empleo. El estudio Va Cabanyal! (2015: 69) carac- 
terizaba el barrio como «envejecido» y con «poca densidad de población». 
Esta última particularidad se justifica por cuestiones morfológicas y 
estructurales (predominancia de viviendas de poca altura), a las que se 
suman otras político-sociales (impacto del proceso de degradación soci- 
ourbanística en las zonas de mayor afección del PEPRIS. 

El acusado envejecimiento constatado en el informe de 2015 ha seguido 
una tendencia al alza hasta nuestros días, dado el crecimiento exponen- 
cial de personas mayores de 65 años. Si bien en la ciudad de Valencia un 
cuarto de la población está por encima del rango de edad de 60 años, en el 
barrio analizado se supera la media municipal. Así lo confirman los datos 
sociodemográficos del Cabanyal-Canyameral en relación con la localidad 
de Valencia, proporcionados por la Oficina de Estadística Municipal en el 
mismo año en que se realizó el estudio. Como puede apreciarse, en am- 
bas pirámides el porcentaje de mujeres es superior al de hombres a partir 
de los 65 años, llegando hasta una diferencia de tres puntos porcentuales 
en el caso del barrio y de dos puntos porcentuales en el de la ciudad. Por 
tanto, la población de mayores en este barrio tiene rostro de mujer; se 


6 Plan Especial de Protección y Reforma Interior, de 2001, promovido por el Gobierno municipal del 
Partido Popular, que contemplaba la ampliación de la avenida Blasco Ibáñez hasta el litoral. Este 
proyecto hubiese significado una gran fractura urbanística y sociocultural, pero fue paralizado y de- 
rogado en 2016 gracias al posicionamiento vecinal y asociativo. No obstante, el conflicto sostenido 
durante años ha tenido secuelas entre sus moradores, como muestran todavía hoy las pancartas de 
defensores y detractores en numerosas fachadas. 
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trata de una población feminizada, dada la esperanza de vida mayor en 


las mujeres, que es una constante en las sociedades occidentales. 


Gráfico 1. Pirámide poblacional la ciudad de Valencia y del barrio Cabanyal- 
Canyameral (2018). 
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Otro de los aspectos sociodemográficos más característicos es la ele- 
vada presencia de población gitana y gitano-rumana. De las 12.997 perso- 
nas censadas en el barrio en el año del estudio, hay empadronadas 3.077 
personas de nacionalidad extranjera en la siguiente proporcion: de la 
Unión Europea en un 60%, de América del Sur en un 14,7%, de Asia en un 
8,3% y de África en un 8%. Principalmente, es representativa la proceden- 
te del este de Europa: «La población extranjera rumana aquí en el barrio 
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sí, sí que es de los más alto de Valencia» (entrevista 5). El factor étnico está 
relacionado con las altas tasas de ocupación de viviendas y desempleo. 
Y, dentro de este colectivo, las mujeres gitanas y gitano-rumanas son las 
principales usuarias de servicios sociales, siendo frecuente que acudan 
en representación de la unidad familiar y, en ocasiones, acompañadas 
por intérpretes cuando desconocen la lengua. 

Desde el punto de vista socioeconómico, este barrio muestra un perfil 
de renta medio-bajo, siendo el paro uno de los problemas más graves y 
determinantes del proceso de exclusión social: «Hay mucha población en 
paro y en exclusión social» (entrevista 5). Asimismo, el nivel de formación 
del barrio se sitúa por debajo del resto de la ciudad, con altas tasas de 
absentismo escolar, población que no ha finalizado la formación regla- 
da de Educación Primaria y analfabetismo. La escasa formación tiene su 
correspondencia en perfiles profesionales de muy baja cualificación, que 
se traducen en un alto índice de desempleo (que afecta a un tercio de la 
población activa), trabajos de menor cualificación, alta temporalidad y 
brecha de género: «Estamos hablando de jornadas parciales, de tempora- 
lidad, un empleo muy precario, que no te saca de la exclusión» (entrevista 
18). Es más, la falta de empleo llega a ser una lacra social que afecta a 
unidades familiares enteras, convirtiéndose en un problema estructural 
e intergeneracional: «Toda la unidad familiar en edad de trabajar y es- 
tán todos desempleados [...]. Intervenimos con los padres y ahora con los 
hijos [...]. Es una intervención integral de la familia» (entrevista 3). De 
forma correlativa, se dispara el número de usuarios y programas ofer- 
tados en el Centro Municipal de Servicios Sociales (CMSS) para paliar la 
situación de la población en situación más vulnerable. En la mayoría de 
casos, son personas paradas de larga duración, siendo elevado también el 
porcentaje de paro juvenil. 

El análisis realizado sobre la situación laboral por trimestres en 2018, 
a partir de los datos de paro registrado en el centro Avinguda del Port (al 
que pertenece el barrio analizado), permitió conocer la fluctuación anual 
del número de personas demandantes de empleo inscritas en el SERVEF 
y el impacto de la estacionalidad del mercado laboral, según el número de 
parados registrados por sexo, sector de actividad, grupos de edad y naci- 
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onalidad. De forma sintética, el estudio constata una alta feminización 
en todos los trimestres y grupos de edad. El proceso participativo vino a 
confirmar la percepción de que el barrio no ofrece oportunidades de em- 
pleo y, menos aún, para población gitana o gitano-rumana. Por tanto, la 
brecha étnica y de género condiciona en gran medida las oportunidades 
de acceso al empleo y las condiciones sociolaborales. 


Gráfico 2. Distribución porcentual de personas registradas en el SERVEF 
adscritas al centro Avinguda del Port según el sexo y grupo de edad en el 
primer trimestre de 2018. 
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Fuente: elaboración propia a partir de las estadísticas publicadas del SERVEF. 


Respecto a la tipología de actividades económicas predominantes en 
este barrio frente a la ciudad de Valencia, se observa que en ambos ca- 
sos la actividad de mayor influencia es la relacionada con el comercio y 
los servicios, siendo sensiblemente más elevada en el caso del Cabanyal 
(74,16%) respecto a Valencia (67,19%), lo que justifica la enorme demanda 
del sector servicios constatada durante el proceso participativo. 
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Gráfico 3. Distribución porcentual de las actividades económicas según 
la tipología de actividad. 
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Fuente: Oficina de Estadística. Ayuntamiento de Valencia. Elaboración propia. 


La confluencia de las circunstancias señaladas nos presenta un barrio 
con una casuística particular. Su fisonomía viene determinada por la pre- 
sencia mayoritaria de casas de una o dos alturas, sin ascensor ni posibili- 
dades de incorporarlo. Predomina un amplio sector de población de edad 
avanzada, sobre todo mujeres, que viven solas o quedan viudas, a menu- 
do con escasos recursos, entre las que encontramos de forma habitual si- 
tuaciones de movilidad reducida, problemas de deterioro físico o cogniti- 
vo y otras dolencias asociadas a procesos degenerativos. Las dificultades 
de salvar barreras arquitectónicas para salir de sus viviendas las convier- 
ten en uno de los colectivos más vulnerables y expuestos a una progresiva 
pérdida de autonomía, conducente a un aislamiento «forzoso». A las bar- 
reras físicas se añaden las dificultades socioeconómicas relacionadas con 
un bajo nivel de ingresos: pensiones de jubilación o viudedad modestas, 
hijos en desempleo a su cargo o con contratos precarios..., lo que no per- 
mite contratar personal para la asistencia domiciliaria ni profesionalizar 
los cuidados. Y esta situación de precariedad socioeconómica agrava, en 
muchos casos, las situaciones de dependencia. Por todo ello, la presencia 
cada vez mayor de personas mayores y dependientes en el barrio consti- 
tuye una preocupación recurrente durante el proceso participativo. 
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Esto justifica que la atención sociosanitaria ocupe un lugar destacado 
entre las propuestas de sectores potenciales de empleo para personas en 
exclusión o riesgo de exclusión social. Aunque, como veremos, el princi- 
pal perfil demandante de este tipo de formación y empleo a domicilio es 
el de mujeres de entre 30 y 50 años, por lo general de etnia gitana y gi- 
tano-rumana, de bajo nivel formativo y escasa cualificación profesional. 
Esta imagen vuelve a situar en el centro de atención de los cuidados las 
cuestiones de género, etnia y clase social. 


5. Análisis de los resultados 


Tras registrar y contrastar la información recopilada en las entrevistas y 
talleres sectoriales, las principales oportunidades de empleo identifica- 
das quedaron sintetizadas en las siguientes propuestas: atención socio- 
sanitaria; cultura, fiesta y artesanías; turismo y restauración; comercio y 
mercado; servicios para la rehabilitación de viviendas y del espacio públi- 
co; actividad portuaria e industrial, y mediación (esta última en sentido 
transversal, aplicable a todos los demás ámbitos). 

Estos resultados se expusieron en los dos talleres realizados con sen- 
dos grupos de hombres y mujeres en exclusión social, siendo todos los 
participantes, como hemos visto, de etnia gitana y gitano-rumana y de 
muy bajo perfil formativo. Se pretendía valorar con ello la predisposición 
por sexos a la hora de trabajar en cada una de estas líneas potenciales. En 
ambos grupos se presentaron los mismos resultados para su valoración, 
con reacciones bien diferentes desde una mirada excluyente. En particu- 
lar, el grupo de mujeres se sentía fuertemente identificado con la aten- 
ción sociosanitaria, llegando a considerarla un ámbito de competencia 
femenino y situarlo a la cabeza entre sus demandas de empleo. Los hom- 
bres, por el contrario, fue el único empleo que desestimaron de forma 
rotunda y con absoluto consenso por considerarlo más apropiado para 
sus mujeres. Tras estas asimetrías se advierte, de entrada, el peso toda- 
vía muy patente relacionado con los roles y estereotipos de género, desde 
una visión del trabajo claramente sexualizada. Como ya se ha avanzado, 
esta ficticia feminización «naturalizada» del cuidado es una construcción 
política y sociocultural, con un evidente sesgo androcéntrico, sustentada 
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en la supuesta mayor capacidad emocional y funcional que se atribuye a 
las mujeres para administrar los cuidados (Esteban, 2011). Pero, además, 
el hecho de que el colectivo de mujeres que presenta una posición más 
vulnerable se identifique con esta actividad y se sienta capacitado para 
ejercerla, a pesar de no contar con formación ni experiencia previa, es 
indicativo de la posición sociocultural que el cuidado ocupa en el imagi- 
nario colectivo. 

Partiendo de estas premisas, y atendiendo al objeto de estudio de este 
artículo, nos centraremos solo en concretar las propuestas de interven- 
ción recogidas en el ámbito de atención sociosanitaria, para después 
avanzar las líneas de formación que serían necesarias en cada caso. 


Tabla 4. Principales oportunidades de empleo identificadas en el ámbito 
de atención sociosanitaria. 


ATENCIÓN SOCIOSANITARIA 


Compra, cocina, limpieza e higiene personal 


Acompañamiento a personas mayores (compañía, 
desplazamientos, etc.) 


Atención domiciliaria Estimulación sensorial y fisioterapia 
a personas mayores ER At 
P SA Intervención y refuerzo psicológico 
dependientes 
Teleasistencia 
Menjar a casa 


Atención en el hogar a «menores» a cargo de «mayores» 


Antes de concretar cada una de estas líneas de acción, cabe destacar 
que la Ley de Dependencia (39/2006) ya contemplaba la creación de servi- 
cios de prevención, teleasistencia o ayuda a domicilio, además de los cen- 
tros de día y de noche, y residenciales. No obstante, la falta de recursos y 
prestaciones para atender esta amplia demanda ha llevado a las Adminis- 
traciones autonómicas a promover normativas o programas específicos 
en materia de servicios sociales que faciliten la implementación de medi- 
das para dar respuesta a las necesidades más acuciantes identificadas. En 
nuestro caso, la propuesta promovida desde el ayuntamiento responde 
a las demandas recogidas durante el proceso participativo y cuenta con 


256 Arxiu d'Etnografia de Catalunya, n.* 22, 2021 


Atención sociosanitaria a personas mayores como posibilidad de inserción sociolaboral... 


el apoyo unánime de las agencias municipales y locales que trabajan con 
personas mayores y han colaborado en la investigación, lo que justifica- 
ría la puesta en marcha de un programa formativo y sociolaboral en este 
sentido. 

Asimismo, conviene avanzar que la formación en la mayoría de estas 
líneas de acción podría contemplarse en el marco oficial del actual progra- 
ma de certificados de profesionalidad. Se trata de un sistema de acredita- 
ción oficial de cualificación profesional, a partir del Catálogo Nacional de 
Cualificaciones Profesionales en el ámbito de la Administración laboral, 
que ordena en tres niveles de cualificación y abarca un amplio abanico 
de profesiones. Dentro de ellas destaca, para el caso que nos ocupa, la 
de servicios socioculturales y a la comunidad, que incluye, entre otras, la 
gestión de llamadas de teleasistencia, empleo doméstico, gestión y orga- 
nización de equipos de limpieza, atención sociosanitaria a personas en el 
domicilio o atención sociosanitaria a personas dependientes en institu- 
ciones sociales. Pasemos a comentar brevemente cada una de ellas. 


Compra, cocina, limpieza e higiene personal 


Esta iniciativa responde al objetivo de evitar la sobrecarga de cuidadores 
mediante el apoyo puntual de personal contratado que realice las tareas 
de compra y comida diarias, que asuma la limpieza del hogar y el aseo 
personal, incluyendo servicio de peluquería o podología. 

Se considera que esta atención podría retrasar o evitar un traslado 
a centros residenciales para que esta decisión suponga una opción y no 
una obligación ante la falta de otros recursos, como se destacó en las en- 
trevistas institucionales: «Poder mantenerle en su ambiente normaliza- 
do, en su casa, en su familia, cuanto más mejor [...]. El otro recurso ya 
es residencia. Entonces sabemos que su bienestar, su calidad de vida, lo 
que todo el mundo queremos es estar en nuestra casa y en nuestro barrio 
y en nuestro ambiente. Entonces dale un respiro a la persona cuidado- 
ra [...]. Tenemos que cuidar mucho al personal cuidador» (entrevista 2). 
Ya se cuenta con ejemplos en esta línea, pero deben ir acompañados del 
oportuno reconocimiento social y profesional, y para ello es fundamental 
acreditar una formación ad hoc: «Ayer, sin ir más lejos, me lo dijo una mu- 
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jer. “He conseguido una chica de aquí del barrio, que su madre está enfer- 
ma y quiere que esté allí, que vaya a limpiar, que la cuide y que esto y que 
lo otro, que esté un poco pendiente de ella”. Pero son trabajos precarios 
porque no tienen una formación» (entrevista 13). 

Se orientaría a perfiles de mediana edad, de cuidadores externos, que 
no requieren un nivel previo de formación alto, tras un proceso de capa- 
citación acreditado mediante certificados de profesionalidad. 


Acompañamiento a personas mayores 


Programa de acompañamiento a domicilio para personas mayores y 
programa de respiro para sus familiares. El objetivo es paliar dolencias 
asociadas a la soledad (depresiones, ansiedad...) que se podrían evitar o 
aminorar con un programa de acompañamiento: «Hay muchos cuadros 
de soledad entre las personas mayores. O sea, que hubiera un servicio, 
por ejemplo, a través de la Administración que fuera [...]. Dos, tres tardes, 
que pudieran ir a algo tan sencillo como es jugar al parchís en casa. Ya 
está, porque hay gente que tiene movilidad y no tiene compañía, pero, en 
muchos, la mayoría de estos casos, hay gente que tiene pérdida de movi- 
lidad y que lo tienen muy complicado» (entrevista 15). 

En este sentido, se dirige a personas de cualquier edad, con empatía 
y habilidades sociales. No se requieren excesiva formación ni cualifica- 
ción profesional: «Sería como una ayuda a domicilio supervitaminada» 
(entrevista 15). Teniendo en cuenta los problemas de movilidad reducida 
y la falta de unidades móviles para atender a un colectivo tan numero- 
so, el acompañamiento también incluiría desplazamientos a centros de 
día, centros sanitarios, al Centro Especializado de Atención a los Mayores 
(CEAM-Cabanyal), etc. 


7 Centro de atención preventiva, dependiente de la Generalitat Valenciana, que ofrece servicios es- 
pecializados que facilitan la permanencia de los mayores en el propio medio familiar y social. Más 
información en <https://www.ceamcabanyal.es/>. 
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Estimulación sensorial y fisioterapia 


A través de programas lúdico-formativos que aproximen a las perso- 
nas mayores a los nuevos recursos tecnológicos y posibilidades actuales 
orientadas al ocio: cursos para aprender a manejar la tablet o a navegar 
por Internet como posible ventana al mundo desde el domicilio, ver pelí- 
culas y documentales, leer libros con mayor tamaño de letra... 

Dirigido a personas de cualquier edad que no precisan nivel de forma- 
ción alto. Estos servicios básicos podrían completarse con otros perfiles 
profesionales orientados a la estimulación física y atención de dolenci- 
as crónicas: ejercicios controlados y adaptados a las circunstancias de la 
persona, programas de yoga o taichí de ejercicio moderado, enfermería, 
fisioterapia o trabajo social. En estos casos, se destinarían a personas 
de cualquier edad, pero con nivel de formación alto: auxiliares de enfer- 
mería, fisioterapeutas, trabajadores sociales, técnicos de actividades de 
formación física y deportiva (TAFFAD). 


Intervención y refuerzo psicológico 


Desde los centros de mayores echan en falta más apoyo psicológico como 
figura fundamental, por ejemplo, para ayudar a superar un duelo o salir 
de una situación de soledad. Para muchos usuarios del CEAM esto supo- 
ne un obstáculo importante que requiere refuerzo psicológico y emoci- 
onal adicional: «El psicólogo da unas actividades específicas, porque da 
refuerzo de la memoria, función cognitiva y alguna actividad, pues bien- 
estar emocional, o lo que consideremos con base en demanda» (entrevis- 
ta 15). Para personas de edad avanzada o movilidad reducida este servicio 
también podría ofrecerse a domicilio y tendría como destinatarios pro- 
fesionales de alta formación y cualificación. 


Teleasistencia 


Servicio orientado a personas mayores con movilidad reducida, con difi- 
cultades para desplazarse o salir del domicilio, o que requieren de trans- 
porte adaptado. La teleasistencia permitiría establecer un programa de 
seguimiento periódico a distancia y abrir una vía de comunicación para 
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mayores que viven solos. Esta función podrían desempeñarla otras per- 
sonas de edad avanzada «porque la comunicación es más fácil [...]. Si no 
pueden ir, al menos llamarles una vez por teléfono» (entrevista 2), favore- 
ciendo el criterio de proximidad y sin requerir un alto perfil formativo. El 
CEAM, tras haber comprobado las dificultades generalizadas en las vías 
de accesibilidad y transmisión de la información por los canales dispo- 
nibles (web, tablón de información y como refuerzo a la vía telefónica), 
ha puesto en marcha un canal de divulgación de información a través de 
mensajería por Telegram, que también estaría orientado a los familiares 
de personas mayores, para facilitar el contacto. Podría ser un canal de 
comunicación paralelo a la teleasistencia entre familiares y cuidadores. 


Menjar a casa 


Servicio de catering a domicilio que puede resultar muy útil para perso- 
nas dependientes y con movilidad reducida a diario (desayuno, comida, 
merienda y cena). Desde ALANNA. Somos Mujer Contigo, tienen servicio 
de catering, que podría ampliarse a esta opción de menjar a casa. Desde 
Cáritas Diocesana cuentan, además, con un economato para facilitar la 
adquisición de productos de primera necesidad a precios más económi- 
cos, y con un comedor social para atender los casos de urgencia. Todos 
estos agentes señalan que hacen falta más medios y recursos, económicos 
y humanos, y esto hace que pudiera ser un nicho de trabajo para personas 
sin conocimientos previos, que acrediten un proceso formativo mediante 
certificado de profesionalidad. 


Atención en el hogar a «menores» a cargo de «mayores» 


El objetivo es crear un programa de respiro a los abuelos que asumen 
los cuidados de nietos y dejan de asistir a actividades en los centros de 
mayores. Esto limita su sociabilidad y exige un esfuerzo cuando se con- 
vierte en una obligación sistemática, que en ocasiones les supera porque 
no se sienten con fuerzas o piensan que no les corresponde: «Están muy 
acostumbrados al sacrificio y lo hacen, pero preferirían no hacerlo. No 
les queda más remedio dada la situación económica que todos conoce- 
mos» (entrevista 15). Destinado a personas de cualquier edad, sin que sea 
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necesario un perfil formativo alto. Según han detectado desde el CEAM, 
muchos mayores, que con frecuencia ya asumían el cuidado de hijos o 
nietos, se convierten en cuidadores de sus respectivas parejas, también 
mayores. Esta implicación en el cuidado de otros contradice también la 
imagen de persona mayor dependiente y sujeto receptor de cuidados. 

En cualquier caso, la tasa de población mayor de 60 años en el barrio 
analizado, como se ha señalado, por encima de la media de la ciudad de 
Valencia, no pasa desapercibida en la Concejalía de Mayores, que recono- 
ce que «el Cabanyal es un barrio de acción preferente para el Ayuntamien- 
to de Valencia» (entrevista 2), y, por ello, orientan los esfuerzos y recursos 
a la implementación de programas de envejecimiento activo y partici- 
pativo, que garanticen el mayor bienestar posible de nuestros mayores. 
Asimismo, en el proceso participativo se observa un consenso unánime al 
identificar un marcado sentido de pertenencia y arraigo al barrio, pues la 
mayoría de sus moradores de mayor edad han nacido y vivido en él, por lo 
que el traslado a un centro residencial en otras zonas de la ciudad supon- 
dría un proceso traumático que obliga a estudiar medidas alternativas, 
como el cuidado a domicilio. 

Ya hemos advertido que la aspiración con la que nació la Ley de De- 
pendencia, 39/2006, de crear un modelo se servicios sociales que consti- 
tuyera el cuarto pilar del sistema de bienestar (Comas d'Argemir, 2000), 
ha quedado muy lejos de sus pretensiones de universalidad. Si bien es 
una normativa estatal, la gestión y competencias en atención social han 
quedado transferidas al ámbito autonómico. A su vez, a escala municipal, 
se han implementado diferentes programas y medidas de acción a través 
de los servicios sociales para atender las demandas ciudadanas por ser 
la Administración de mayor proximidad y, por tanto, más cercana a los 
problemas sociales territoriales o locales (Sarasa, 2000). 

En el caso de Valencia, los servicios municipales ofertan programas de 
actividades de animación sociocultural y tienen una estructura de cen- 
tros de día para personas dependientes por procesos degenerativos men- 
tales o psicomotores, pero no pueden dar cobertura al total de esta pobla- 
ción. Esta realidad se constata durante el trabajo de campo emprendido 
en el barrio, pues, tal como confirmó el director del CEAM Cabanyal du- 
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rante la entrevista, el aumento de mayores les hace estar desbordados, al 
tener registradas más de 6.000 personas usuarias y pasar por el centro, 
al mes, unas 400 personas, en su mayoría residentes de Poblados Maríti- 
mos?. Por tanto, el principal problema no es tanto la edad como la falta de 
recursos para ofrecer un servicio de calidad ante esta demanda creciente 
y diversificada: «Si la Ley de Dependencia funcionara bien o funciona- 
ra como ha de funcionar, pues seguramente su vida sería mucho mejor. 
Aquí hay muchos casos de gente que están simplemente desviviéndose 
por su cónyuge. Y luego, claro, viene el problema, cuando el cónyuge, uno 
de los dos, fallece [...]. No saben qué hacer. Estos centros son muy impor- 
tantes, pero esos diez o quince años de calvario y de dedicación plena... 
yo creo que también se podría hacer algo ahí. Ayudarlos de alguna mane- 
ra, para que fuera más llevadero» (entrevista 15). Con ello se reivindica la 
importancia que juega el CEAM para personas mayores, pero también se 
reclaman modelos alternativos de intervención comunitaria que faciliten 
o aminoren las dificultades a las que muchos mayores hacen frente solos 
en la etapa final de sus vidas. 

Por ello, tanto el personal técnico municipal como el del CEAM Caba- 
nyal apuntan hacia la búsqueda e implementación de diferentes acciones 
o medidas alternativas. Al hilo de esta necesidad, ya hemos apuntado la 
propuesta de poner en marcha un programa Radar en el barrio; es decir, 
un programa impulsado desde el área de Mayores del Ayuntamiento de 
Valencia que implique la contratación de personal que, con ayuda del tra- 
bajo en red y la difusión desde el CEAM Cabanyal radicado en el barrio, 
favorezca la detección y el registro de casos susceptibles de aislamiento 
para determinar el número de personas que precisarían este servicio y 
diseñar el protocolo de intervención. El siguiente paso supondría crear 
una bolsa de formación y empleo para ofrecer asistencia domiciliaria, 
en dos direcciones: la atención en tareas domésticas y hábitos de higie- 
ne (compra, cocina, limpieza del hogar, peluquería e higiene) y el acom- 
pañamiento a domicilio, que incluiría también el acompañamiento en 
determinados desplazamientos a otros servicios (centros sanitarios oin- 


8 Delos distintos CEAM localizados en Valencia, el del Poblados Marítimos al que pertenece el Caba- 
nyal es el que mayor ratio tiene, porque abarca desde Malvarrosa hasta Benimaclet. 
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cluso al propio CEAM). Esto también contribuiría a implementar un pro- 
grama de Respiro, que posibilitara un relevo a los cuidadores (entrevista 2 
y taller 1), teniendo en cuenta un criterio de proximidad para favorecer la 
inserción sociolaboral de personas en exclusión del barrio y el estableci- 
miento de vínculos y redes en este: «En el Cabañal hay muchísimos mayo- 
res, muchísimos abuelitos y abuelitas que están solos completamente y 
no tienen a nadie que les cuide [...]. Siempre al final los hijos buscan, pa- 
gan a alguien, ¿no? Pues antes de pagar a alguien, pues tratar de pagar a 
alguien del barrio y generar esa relación» (taller 2). 

La respuesta a las tensiones y presiones derivadas de la atención fami- 
liar en los hogares ha conducido hacia una progresiva externalización de 
los cuidados, ya sea a través del respaldo de las instituciones públicas o, 
como alternativa, de la búsqueda de perfiles que se adecúen a las necesi- 
dades demandadas en el mercado sociolaboral de referencia, donde tiene 
un valor añadido el conocimiento o referencias previas sobre la persona, 
así como los lazos de vecindad y proximidad. Ahora bien, aunque, como 
hemos visto, el sector servicios es el más dinámico en la creación de em- 
pleo, en el caso del cuidado entendido como un «servicio de proximidad», 
la feminización ha sido casi absoluta hasta ahora. Y el principal problema 
radica en que esa desigualdad de género ha ido de la mano de distintas 
formas de precariedad, como trabajos a tiempo parcial, alta temporali- 
dad y baja remuneración (Torns, 1997). 

Como resultado, en el proceso participativo se reivindica revalorizar 
y profesionalizar la atención sociosanitaria a domicilio. Sin ir más lejos, 
unos años atrás el CEAM Cabanyal contaba con un grupo de voluntarios 
entre los propios usuarios del centro de mayores que se ofrecían a hacer 
visitas de acompañamiento «de personas mayores para personas mayo- 
res», pero este servicio se extinguió por motivos razonables (edad de las 
personas voluntarias, deterioro físico o cognitivo, obligaciones persona- 
les en el cuidado de otros familiares o fallecimiento). Más allá de estas 
limitaciones, se reclama que la solución no pase por los denominados 
«cuidadores no profesionales», entre quienes se identifican dos perfiles 
preferentes: mujeres de edades avanzadas y gente joven bajo la fórmula 
del voluntariado. 
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El reconocimiento profesional y salarial son, en definitiva, factores 
clave para deconstruir el aparente desinterés o altruismo que reviste el 
ámbito de los cuidados en el seno de la familia, obviando las tensiones 
e intereses asociados a esta práctica. No olvidemos que, por encima de 
esta responsabilidad en términos éticos o de reciprocidad, la creciente 
demanda de personal que asuma el cuidado de mayores y dependientes 
supone un nuevo nicho económico, y es que «los cuidados van más allá 
de las implicaciones personales. Son una cuestión de clase, de género y 
también étnica. Son una cuestión política» (Comas d'Argemir, 2015: 279). 
Ahora bien, la profesionalización y retribución de este trabajo establecen 
una nueva brecha social que favorece la contratación o externalización 
de estos servicios en las familias de rentas superiores, pero evidencian 
la inequidad o desigualdad socioeconómica como factor determinante 
a la hora de asumir el cuidado en las familias atendiendo a su posición 
estructural. 

De lo que no hay duda es de que la profesionalización del sector debe 
ir acompañada del pertinente programa formativo. Conscientes de esta 
necesidad, desde Integras Tú, de la asociación ALANNA. Somos Mujer 
Contigo, se facilitan tanto la formación como el proceso de acompaña- 
miento para la inserción laboral, que suele tener los mejores resultados 
en el ámbito de la limpieza, los cuidados y el servicio de catering. De igual 
modo, desde Valencia Inserta, donde más inserciones consiguen entre las 
mujeres es en la atención sociosanitaria, limpieza y cuidado a domicilio, 
lo que justifica la preferencia que se le está dando en los programas for- 
mativos, también desde APIP-ACAM: «Ahora, por ejemplo, vamos a hacer 
un curso de atención sociosanitaria con certificado de profesionalidad. 
¿Por qué? Porque es un sector que está en alza» (entrevista 3). Junto con 
los servicios municipales, se tiene conocimiento de esta formación entre 
la población del barrio, pero se exige que sea reforzada mediante algún 
otro programa ad hoc dirigido específicamente para ella. 

En cualquier caso, a la hora de diseñar el itinerario formativo, habría 
que contar con todos los recursos existentes y trazar itinerarios perso- 
nalizados, como se ha insistido, desde una formación ad hoc. La incor- 
poración del propio personal en exclusión del barrio, que ofrecería su 
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servicio para personas también del barrio, podría reforzar los vínculos 
de solidaridad grupal y de pertenencia. No obstante, se corre el riesgo de 
que la incapacidad de atender la magnitud y especificidad de servicios 
vinculados al cuidado por los servicios públicos vuelva la mirada, una vez 
más, a las propias familias y los hogares, y esto señala de forma directa a 
las mujeres. En este sentido, no se puede pasar por alto la identificación 
sistemática que se ha dado entre este tipo de servicio y las mujeres, den- 
tro de estándares de reconocimiento social y económico sensiblemente 
inferiores a otros empleos. Así pues, la equiparación laboral es clave para 
combatir las desigualdades de género, etnia y clase asociadas al cuidado, 
puesto que, de lo contrario, «la idea de servicio de proximidad nace de- 
masiado lejos del imaginario laboral y demasiado cerca del imaginario 
servil» (Torns, 1997: 49) o de la imagen pervertida de voluntariado y al- 
truismo a la que ya hemos aludido. 

A partir de la consideración de las propuestas recogidas, el personal 
técnico competente en materia de inserción, empleo y formación deberá 
determinar la estrategia que permita una mayor viabilidad y eficacia para 
implementar las acciones. Para ello, será necesario identificar todos los 
activos y recursos disponibles en estos momentos en materia formati- 
va-educativa y de empleo-inserción, para articular una estructura de 
trabajo interinstitucional e interdisciplinar, que establezca un orden de 
prioridades y protocolos de actuación. El establecimiento de una estruc- 
tura comunitaria facilitará el contacto y la interacción entre los agentes 
que trabajan por la inserción sociolaboral (a escala tanto municipal como 
de barrio) y los agentes locales que actúan por proximidad (tanto institu- 
cionales como asociativos). Tal como se ha señalado: «Deben ser las ins- 
tituciones a través de sus propios recursos o mediante la derivación y la 
coordinación con entidades del sector, pero también la sociedad en gene- 
ral, quienes atiendan a las necesidades que derivan del cuidado y hacerles 
frente de forma eficaz» (Mier et alii, 2007: 37). 

Esta demanda supone, necesariamente, vertebrar toda una estructu- 
ra interconectada que posibilite un ambicioso sistema de trabajo en red, 
bajo coordinación de la Administración. Desde el conocimiento de las 
necesidades, actuaciones y potencialidades identificadas por los partici- 
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pantes, se podrán analizar las condiciones para implementar cada una 
de las oportunidades de empleo señaladas y sus correspondientes mar- 
cos formativos. Solo entonces se podrá valorar, desde una panorámica 
integral, la idoneidad de cada una de ellas atendiendo a la complejidad 
que suponga su implementación y al grado de repercusión para un mayor 
número de beneficiarios. Y siempre bajo el convencimiento de que cual- 
quier estrategia de acción deberá fundamentarse en un modelo de capa- 
citación orientado al empleo y adaptado a las circunstancias particulares 
(contexto personal y local), para producir resultados concretos, eficaces y 
satisfactorios de inserción sociolaboral. 


6. Conclusiones 


Ala luz de los resultados, y en relación con las preguntas formuladas en la 
introducción, podemos concluir, en primer lugar, que existe un alto gra- 
do de representatividad de las personas mayores en el barrio analizado. 
El envejecimiento de la población es una constante en nuestro tiempo 
que ha continuado la tendencia ascendente en toda la ciudad de Valencia, 
y el barrio del Cabanyal-Canyameral-Cap de Franca no constituye una ex- 
cepción. 

Respecto a la simbiosis entre longevidad y dependencia, observamos 
que los altos índices de aislamiento, soledad y dependencia, sobre todo 
entre personas de edad avanzada, que a menudo viven solas y con pensi- 
ones reducidas, es una de las preocupaciones más reiteradas durante el 
proceso participativo. 

En segundo lugar, la mayoría de personas entrevistadas advierten que 
el proceso de exclusión social está determinado por múltiples variables 
que limitan la capacidad de ejercer ciertos derechos sociales básicos, 
como el acceso a una formación y empleo de calidad, a la educación y la 
cultura, la vivienda o la sanidad, entre otros. Si bien en términos de em- 
pleabilidad la exclusión se identifica con la población activa, sobre todo a 
partir de los 30 años, no hay que olvidar que las situaciones referidas de 
aislamiento y dependencia, unidas a bajas pensiones, también pueden 
actuar como catalizadoras de procesos de exclusión social entre las per- 
sonas de edad más avanzada, lo que establece una relación multifactorial 
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entre las variables de edad, dependencia y exclusión social que resulta ur- 
gente abordar a tenor del aumento de personas mayores y dependientes. 

Como se ha señalado, la iniciativa impulsada desde la Administración 
se orienta a disminuir la exclusión social en colectivos del barrio en situ- 
ación de vulnerabilidad y en edad de trabajar, dado que el objetivo de la 
estrategia es promocionar la formación y el empleo. Con todo, el hecho de 
que una de las principales líneas de acción identificadas en el estudio sea 
la atención sociosanitaria amplía el espectro de exclusión a otros colec- 
tivos, como las personas mayores cuando son dependientes, de manera 
que también puedan verse beneficiadas a través de esta propuesta de for- 
mación e inserción sociolaboral. 

La Ley de Dependencia no ha conseguido cubrir todas las expectati- 
vas, por lo que la atención de mayores continúa siendo «uno de los gran- 
des retos del siglo xxt» (Mayorbe y Vázquez, 2015: 97). Esto justifica que 
sea también una de las demandas más reiteradas en el estudio y que se 
reclame como una exigencia social, en tanto que se cree que «es una deu- 
da que se tiene con la gente mayor» (taller 1). En este contexto, la atención 
sociosanitaria puede ser, sin duda, una línea de formación e inserción 
sociolaboral dirigida a personas en exclusión del barrio, pero lo que se 
pone sobre la mesa, una vez más, es la necesidad de establecer los cauces 
para llevarla a cabo. 

Desde nuestra perspectiva, la mixtura entre el cuidado comunitario 
que a nivel de barrio se lleva implementando desde siempre, aunque no 
se haya denominado así, y la exigencia de reforzarlo a través de políticas 
públicas concretas, con beneficios que reviertan en los propios vecinos 
a través de políticas de empleo, es un terreno de enorme potencialidad. 
No obstante, pasa necesariamente por contemplar la viabilidad (y acep- 
tación) de transformar a un vecino en proveedor de cuidado remunerado. 

No podemos perder de vista que la identificación sistemática que se 
establece entre el cuidado y las mujeres vuelve a situarnos en el imagi- 
nario social por el que está tan arraigada la asociación entre cuidado y 
feminidad. Desde el momento en que los trabajos vinculados al cuidado 
siguen siendo altamente feminizados y precarios, las políticas públicas 
de empleo deben realizar un ejercicio de autorreflexión para no contri- 
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buir a la reproducción de desigualdades de género, clase y etnia (Torns, 
1997; 2007), que hemos visto que están bien presentes en este estudio. De 
lo contrario, lejos de promover ningún cambio estructural, lo único que 
se aflanzará es el modelo ya identificado en el ámbito de los cuidados de 
«segregación ocupacional horizontal» (concentración del colectivo feme- 
nino) y «vertical» (situando a las mujeres en las categorías profesionales 
inferiores). Y, en este contexto, los «servicios de proximidad» que buscan 
fomentar el empleo entre colectivos de exclusión social del barrio corren 
el riesgo de convertirse en un «auténtico ghetto de feminización, al ser los 
menos prestigiados y más precarios» (ibid.: 40). 

La única forma de revertir esta visión estandarizada y esta realidad de 
sobrerrepresentación de las mujeres en los sectores menos cualificados 
está en dotarlos de un marco regulador que, en consonancia con el conte- 
nido de la Ley de Dependencia (2006), no solo reconozca el derecho a re- 
cibir cuidados, sino también a que sean prestados con calidad. Así pues, 
la profesionalización de los servicios y cuidados de proximidad debe ga- 
rantizar un empleo digno que supere el modelo familista-asistencialista 
marcado por la precariedad (Recio, 2010) y recordar, una vez más, que el 
cuidado es trabajo y un derecho de ciudadanía, lo que «implica reconocer 
la necesidad de un cuidado profesional» (ibid.: 24). 

En última instancia, urge reconocer los marcos normativos y procesos 
administrativos que regulen el cuidado para que deje de estar relegado 
a la esfera femenina, privada e invisibilizada en los márgenes de la eco- 
nomía sumergida. Es hora de superar la percepción social del cuidado 
como una aptitud inherente a las mujeres, que exime de una formación 
oficial para su ejercicio y, por tanto, queda muy lejos del pretendido re- 
conocimiento profesional y salarial. De lo contrario, las políticas activas 
de ocupación no se conciben ni desarrollan como una forma de ampliar el 
Estado del bienestar desde un sentido bidireccional, de dar y recibir, sino 
únicamente como una estrategia para fomentar el empleo de las mujeres 
en situación de vulnerabilidad y compensar, de este modo, las altas tasas 
de paro femenino que son una constante en todos los grupos de edad. El 
bienestar, en definitiva, no pasa por dar una salida inmediata a las de- 
mandas de una población excluida socialmente, sin pensar en la calidad 
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del empleo ni del servicio (Torns, 1997; Recio, 2010). El bienestar reclama 
un esfuerzo mucho mayor por parte de la Administración, que implica 
el reconocimiento, el diseño y la legitimación de los cauces oportunos de 
formación y profesionalización del cuidado. Y esta, a día de hoy, sigue 
siendo una tarea pendiente. 
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